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Abstract
Kuka on potilas? Suomalaisen sikiöseulontakäytännön sosiaalieettistä
tarkastelua. [Who is the patient? A social-ethical study of the Finnish practice
of prenatal screening.] Heli Pruuki, University of Helsinki.
The aim of this study is to examine the Finnish practice of prenatal screening
from a social-ethical perspective. Analyzing ethical problems in medicine and
medical practice only on a general scale may conceal relevant ethical
dilemmas. Previous studies have suggested that many pregnant women view
the prenatal screening practices customary in the Finnish maternal care system
as intimidating and oppressive. This study analyzes the ethical questions of
prenatal screening by focusing on the experiences and decision-making of a
pregnant woman.
Finnish women’s experiences of and decision-making on the most
common prenatal screening methods are reflected in the basic principles of
biomedical ethics described by Tom L. Beauchamp and James F. Childress in
Principles of Biomedical Ehics. To concretize women’s experiences I refer to
studies of Finnish women’s experiences of prenatal screenings. This study
shows  that the principles of autonomy, non-maleficence and beneficence
seem to materialize rather poorly in the Finnish practice of prenatal screening.
The main ethical problem with prenatal screening is that the likelihood of a
foetal cure is very limited and, upon detection of an affected foetus, the
choice is usually whether to continue with the pregnancy or to undergo an
abortion. Although informed consent should be required, women’s
participation in prenatal testing is, in many cases at least, not based on their
active decision. Many women experience severe anxiety when they receive a
positive screening result and must wait for the final results. Medical studies
indicate that long- term anxiety may negatively influence the foetus and the
mother-child relationship. This study shows that the practice of prenatal
screening as such may cause more harm than benefit to many pregnant
women and their foetuses.
This study examines the decision-making process of a pregnant woman by
using the theory of medical casuistry described in Jonsen, Siegler and
Winslade’s Clinical Ethics. This study focuses on each of the four points of
view recommended by the theory. The main problem seems to be the
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question of whom  the patient of prenatal screening is and whom  the practice
is intended to benefit: the mother, the foetus, the family or society?
This study shows that the concepts of health in Finnish maternal care in
general, and of the prenatal screening system in particular, differ considerably.
It also demonstrates that the purpose and the aims of prenatal screening, aside
from the woman’s right to choose, has been expressed neither in Finnish
public health programmes nor in the public recommendations of prenatal
screening. This study suggests that the practice of prenatal screening is a
statement, though unexpressed, of public health policy and as such comprises
part of the policy of disability. This study further demonstrates that through a
single explicit aim (the woman’s right to choose) society actually evades its
obligation to women by saddling pregnant women with the entire moral
responsibility as well as the possible negative consequences of her choice, such
as sorrow, regrets and moral balancing. 
The study reveals several ethical problems in the Finnish practice of
prenatal screening. Such problems should be dealt with as the Finnish practice
of prenatal screening advances.
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1. Johdanto
1.1. Sikiötutkimukset medikalisaation ilmentymänä ja
eettisenä ongelmana
Medikalisaatiolla tarkoitetaan ihmisen elämän erilaisten tapahtumien, tuntei-
den ja ihmisen ominaisuuksien lääketieteellistymistä. Se on prosessi, jossa
lääketiede valtaa ja sen piiriin työnnetään kysymyksiä, joita ei ole perinteisesti
käsitelty lääketieteen avulla. Tällaisia ovat esimerkiksi lisääntyminen, kasvu,
vanheneminen, inhimillinen vuorovaikutus, suru, kauneus, toimintakyky ja
poikkeavuus – kaikenlaista inhimillistä erilaisuutta määritellään lääketieteelli-
sesti. Medikalisaation vaikutuksesta terveyskysymykset ja -ongelmat saavat
yhteiskunnassa ja mediassa korostuneen aseman ja lääketieteen sekä lääkärien
valta kasvaa. Sosiaalisia ilmiöitä kontrolloidaan terveystietämyksen avulla.
Toisaalta terveystietämys lisää ihmisten mahdollisuutta vaikuttaa hyvinvoin-
tiinsa. Yksi voimakkaasti medikalisoitunut alue on ihmisen lisääntyminen.
Raskaus on länsimaisissa yhteiskunnissa niin voimakkaasti lääketieteen kont-
rollissa, että kärjistäen voi sanoa sen muistuttavan sairautta.1
”Ei sen väliä, onko lapsi tyttö vai poika, kunhan se on terve”, sanotaan.
Nykyisin lapsen terveydentilaa voidaan tutkia jo ennen syntymää. Geenitek-
nologia ja sikiötutkimukset ovat kehittyneet voimakkaasti viimeisen kahden-
kymmenen vuoden aikana. Niistä käytyyn eettiseen keskusteluun ovat kuiten-
kin osallistuneet lähinnä vain alan asiantuntijat. Teknologia kehittyy niin
nopeasti, että sitä on vaikeaa säädellä periaatteilla tai lainsäädännöllä – uusi laki
tai suositus saattaa olla jo sen voimaan tullessa vanhentunut. Teknologisen
imperatiivin mukaan ihminen toteuttaa kaiken, mikä on hänelle teknisesti
mahdollista, ikään kuin vääjäämättömänä luonnonlakina. Eettinen valveu-
tuneisuus ja ajantasainen lainsäädäntö hillitsevät kuitenkin teknologisen impe-
ratiivin toteutumista. Mikäli eettistä arviointia ei riittävästi tehdä, sen tilan
ottaa helposti eettinen tai arvorelativismi. Arvorelativismin mukaan ei ole
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olemassa mitään yleispäteviä ja ehdottomia arvoja. Etiikka käsitetään suhteelli-
seksi. Usein käy niin, että vallitsevaa asiaintilaa aletaan pitää hyväksyttävänä.
Sinänsä eettisesti neutraali teknologia vaikuttaa ihmisten elämänmuotoihin ja
sitä kautta moraaliin. Se, mikä on olemassa, katsotaan hyväksyttäväksi, vaikka
se olisikin eettisesti arveluttavaa tai jopa väärin.2
Missä määrin sanonta ”ei sen väliä, onko lapsi tyttö vai poika, kunhan se
on terve” on totta nykyvanhemmille? Vaikka lapselle ei toivota sairautta tai
vammaa, myös sairas tai vammainen lapsi voi olla rakas ja toivottu. Sikiötutki-
muksia esitellään ratkaisuksi ja avuksi löytää, eliminoida tai sulkea pois ongel-
mia. Kuitenkin ne voivat myös aiheuttaa ongelmia. Lasta odottaville ja pienten
lasten vanhemmille suunnatussa Vauva-lehdessä päätoimittaja Minna McGill
kirjoittaa: ”Nykyisin raskautta pystytään seuraamaan tarkasti ja myös sikiödiag-
nostiikka on kehittynyt. Varjopuolena on, että entistä useampi odottaja joutuu
kokemaan saman kuin minä. Tulee vääriäkin epäilyjä, mikä merkitsee odotta-
jalle repivää jaksoa herkässä raskauden vaiheessa. Entistä useammin odottajan
on myös otettava kantaa lapsen mahdolliseen poikkeavuuteen, tehtävä päätök-
siä raskauden jatkamisesta tai päättämisestä, usein hyvin nopeasti.”3
Lisääntymisteknologian kehittyminen asettaa ihmiset suurten kysymysten
eteen. Sikiötutkimukset panevat pohtimaan vanhemmuuden varsinaista
merkitystä, äitiyttä ja sen olemusta ja äiti-lapsi -suhteen luonnetta ja alkuperää.
Missä määrin sattuman voi korvata valinnalla ja mihin kaikkeen valinnat
vaikuttavat? Sikiötutkimusten eettinen ongelmallisuus juontaa juurensa siitä,
että sikiön sairauksien ja vammojen diagnosointi on kehittynyt nopeammin
kuin niiden hoito. Kun sikiöstä löydetään vakava sairaus tai geneettinen
poikkeama, usein ainoa ”hoitokeino” on selektiivinen eli valikoiva abortti.
Abortti on eettisesti ongelmallinen. On kysymys siitä, missä määrin naisella on
oikeus päättää omasta ruumiistaan ja omasta elämästään ja siitä, missä vaiheessa
sikiöllä on oikeuksia vai onko sillä niitä ollenkaan. Lisäksi on kysymys isän
oikeuksista vaikuttaa päätökseen raskauden keskeyttämisestä tai sen jatkamises-
ta. Abortin eettisiin näkökulmiin kuuluvat myös lääkärin oikeudet ja velvolli-
suudet: abortti sotii joidenkin lääkärien ammattietiikkaa tai elämänkatsomusta
vastaan. Selektiivinen abortti herättää muitakin eettisiä kysymyksiä. Kun
abortin haluavan naisen viesti on ”en halua lasta”, selektiivisen abortin haluava
nainen ajattelee ”en halua tätä lasta”. On kysymys siitä, onko ihmisellä oikeus
valita sikiön ominaisuuksien perusteella, ottaako tämän vastaan. Jos tällainen
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oikeus katsotaan olevan, minkä ominaisuuksien perusteella valinta voidaan
tehdä? Sairauksien ja kehityshäiriöiden lisäksi muitakin sikiön ominaisuuksia,
kuten sukupuoli, voidaan tunnistaa sikiötutkimusten avulla. Voiko lapselle
asettaa laatuvaatimuksia? Miten mahdollisuus valita vaikuttaa äiti-lapsi-suhtee-
seen tai vanhemmuuteen?
Sikiötutkimukset on yhdistetty myös eugeniikkaan eli pyrkimykseen
ihmisrodun ominaisuuksien parantamisesta. Jos ihmisille asetetaan laatuvaati-
muksia, yhtäläinen ihmisarvo vaarantuu. On esitetty epäilys, että sikiötutki-
mukset voimistavat yhdenmukaisuuden vaatimusta, erilaisuuden pelkoa ja
vammaisten syrjimistä. Vammaisjärjestöt ovat ottaneet sikiötutkimuksiin
kantaa erityisesti kysymällä: ”Mitä vammaisille ihmisille kertoo se, että heidän
kaltaisiaan etsitään sikiövaiheessa kalliilla tutkimuksilla, jotta voitaisiin keskeyt-
tää raskaus?”4
Suomessa äitiyshuoltoon luotetaan vahvasti. On varsin yleistä, että raskaana
oleva nainen osallistuu kaikkiin tarjottaviin tutkimuksiin vain ”varmistaakseen,
että lapsella on kaikki hyvin”. Kaikki sikiötutkimukset eivät kuitenkaan ole
täysin vaarattomia sikiölle. Sikiötutkimuksiin osallistuminen on raskaana
olevan naisen vastuulla. Hänen on päätettävä, haluaako hän tietää sikiönsä
tilasta ja haluaako hän tietoa saadakseen ottaa riskin, että raskaus keskeytyy tai
tutkimus vaikuttaa jotenkin sikiöön. Jos hän osallistuu kokeisiin ja näyttää
siltä, että sikiöllä on kehityshäiriö, hänen on päätettävä mahdollisista jatkotoi-
menpiteistä eli lisätutkimuksista ja raskauden keskeyttämisestä tai sen jatkami-
sesta. Sikiötutkimuksia tehdään, jotta saataisiin tietoa siitä, onko ryhdyttävä
mahdollisiin jatkotoimenpiteisiin. Sikiötutkimusten riskit, mahdollinen selek-
tiivinen abortti sekä päätösten lopullisuus tekevät naisen päätöksenteosta usein
vaikean, sillä niihin liittyy suuria eettisiä kysymyksiä. Onko kaikille vanhem-
mille tärkeää saada tietoa lapsensa terveydentilasta ja mahdollisuus tehdä päätös
raskauden jatkamisesta tai keskeyttämisestä?
Sikiötutkimusten ilmaistu tavoite on vanhempien lisääntymisautonomian
lisääminen.  Kuitenkin niiden taustalla on myös kansanterveydellisiä tavoittei-5
ta. Raskaana oleva nainen tekee sikiötutkimuksia koskevat päätökset äitiys-
huollon tarjoamien palveluiden ja Suomen kansanterveyspolitiikan luomassa
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tilanteessa. Suuri osa raskaana olevista naisista ei aseta kyseenalaiseksi äitiys-
huollon tarjoamia palveluja. Missä määrin raskaana oleva nainen on vapaa
valitsemaan? Mitä päätöksiä on jo tehty hänen puolestaan sillä, että yhteiskunta
on päättänyt tarjota sikiötutkimuksia rutiininomaisesti seulontoina? Mikä
oikein on yksilön, äitiyshuollon ja kansanterveyspolitiikan välinen suhde?
Äitiyshuollon kautta tarjotut sikiötutkimukset vaikuttavat raskaana olevaan
naiseen ja hänen kokemukseensa raskaudesta. Onko naisten kokemukset
otettu ylipäätään huomioon suomalaisessa sikiöseulontakäytännössä?
1.2. Lääketieteen etiikan suuntauksia
Lääketieteen etiikka on soveltavan etiikan ala. Soveltava etiikka on filosofisen
etiikan laji, jossa käsityksiä ja teorioita hyvästä ja oikeasta teosta sovelletaan
käytäntöön esimerkiksi eri ammateissa.  Varhaisin tunnettu lääketieteen etiikan6
ohjeisto on Hippokrateen (noin 460-370 eKr) nimiin laitettu Hippokrateen
vala.  Lääketieteen etiikan teoriat pohjautuvat filosofiseen etiikkaan ja moraali-7
teorioihin. Filosofisen etiikan tehtävä on systematisoida moraalikäsityksiä ja
rakentaa niiden pohjalta moraaliteorioita. Yleisimmät moraaliteoriat luokitel-
laan karkeasti niiden lähtökohdan mukaan hyve-etiikkaan, seurausetiikkaan ja
velvollisuusetiikkaan. Hyve-etiikan mukaan ihmisen on tärkeää kehittää
sellaisia luonteenominaisuuksia, persoonallisuuden piirteitä ja asenteita, joita
moraalinen toiminta vaatii. Aristoteleen (384-322 eKr) hyve-etiikassa sellaisia
ominaisuuksia kutsutaan hyveiksi. Keskeisinä hyveinä on antiikin ajoista
lähtien pidetty viisautta, rohkeutta, kohtuullisuutta ja oikeudenmukaisuutta, ja
hoitoalan kannalta olennaisia empaattisuutta, uhrautuvuutta ja auttamishalua.
Hyve-etiikka pyrkii esittämään, millaisia ominaisuuksia moraalisella toimijalla
tulee olla, jotta hän pystyisi tekemään moraalisesti oikeita ja hyviä ratkaisuja
vaikeissakin tilanteissa. Moraalisesti kehittyneelle ihmiselle hyvän tekeminen
on luonnollista ja sellaisenaan palkitsevaa.  8
Seurausetiikassa eli konsekventialistisessa etiikassa teoriassa teon moraalista
statusta, sitä onko se hyvä vai paha, oikea vai väärä, arvioidaan sen seurausten
17
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Millin kirjoituksiin 1800-luvun alkupuolelta. Ks. esim. An Introduction to the Principles of Morals and
Legislation, Burns & Hart (Eds.), Clarendon Press, Oxford 1970 ja Collected Works of John Stuart Mill, Vol.
10, University of Toronto Press, Toronto 1969.
 Pietarinen & Launis 2005, 24; Yrjönsuuri 1996, 73-79.10
 Ks. esim. Christian ethics. Problems and Prospects, Cahill Lisa Sowle & Childress, James F. (Eds.), The1 1
Pilgrim Press, Cleveland, Ohio 1996; Ks. myös Ashley, Benedict M. & O’Rourke, Kevin D., Health Care
Ethics – A Theological Analysis, 4th Ed., Georgetown University Press, Washington D.C. 1997 ja Shannon,
Thomas A. & Walter, James J., The New Genetic Medicine – Theological and Ethical Reflections, A Sheed &
Ward Book, Rowman & Littlefield Publishers, Inc., Lanham- Boulder- New York- Oxford 2003.
 Ks. esim. Gilligan, Carol, In a different voice, Harvard University Press, Cambridge 1982; Ks. myös1 2
Noddings, Nel, Caring: A Feminine Approach to Ethics and Moral Education, University of California Press,
Berkeley 1984.
 Ks. esim. Sherwin, Susan, No Longer Patient: Feminist Ethics and Health Care, Temple University Press,13
Philadelphia 1992; Ks. myös Feminist Perspectives in Medical Ethics, Bequaert Holmes & Purdy (Eds.), Indiana
University Press, Bloomington 1992. 
hyvyyden tai pahuuden perusteella. Hyvin yleinen seurausetiikkaan pohjautu-
va etiikan teoria on utilitarismi. Utilitarismin mukaan toiminnan moraalinen
arvo perustuu siihen, kuinka paljon hyviä seurauksia sillä on suhteessa sen
tuottamiin haittoihin. Tavoiteltavalla utiliteetilla voidaan tarkoittaa hyvinvoin-
tia, nautintoa, halujen ja tarpeiden tyydyttymistä, kivun ja tuskan puuttumista
tai onnellisuutta.9
Velvollisuusetiikaksi eli deontologiseksi etiikaksi nimitetään lähestymista-
paa, jonka mukaan toiminnan moraalinen oikeellisuus perustuu motiiviin.
Moraalisesti hyvä teko perustuu moraaliseen vaatimukseen. Moraalinen
vaatimus muotoillaan tavallisesti periaatteen tai säännön muotoon. Moraalista
sääntöä ei saa rikkoa oman edun tavoittelun vuoksi eikä edes sillä perusteella,
että siitä olisi yleisesti hyödyllisiä seurauksia. Merkittävin velvollisuusetiikan
kehittäjä on Immanuel Kant (1724-1804). Hänen muotoilemansa kategorisen
imperatiivin mukaan ihmisen tulee aina toimia sellaisen periaatteen mukaan,
jonka hän voisi toivoa tulevan yleiseksi laiksi. Kategorisen imperatiivin toisen
muotoilun mukaan ihminen ei koskaan saa kohdella toista ihmistä pelkästään
välineenä vaan aina samalla päämääränä sinänsä. Kant tarkoittaa kategorisella
imperatiivilla moraalista vaatimusta tai käskyä, joka on ehdoton. Prima facie-
periaate on puolestaan eettinen toimintaohje tai moraalinen vaatimus, jota
tulee noudattaa, ellei jokin muu pätevä perustelu, lähinnä toinen prima facie-
periaate, oikeuta ylittämään sitä. Eettiset toimintaohjeet sitovat niin kuin laki
sitoo ja ne ovat samat kaikille.  Hyve-etiikan, seurausetiikan ja velvollisuus-10
etiikan suuntausten lisäksi lääketieteen etiikkaan ovat lisäksi vaikuttaneet useat
muut etiikan teoriat ja suuntaukset, kuten teologinen etiikka , välittämisen11
etiikka  sekä feministisen etiikka .12 13
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Lääketieteen käytännössä ja myös lääketieteen etiikan teorioiden taustalla
vaikuttavat myös yhteiskuntafilosofiset suuntaukset. Merkittävin länsimaisissa
yhteiskunnissa vaikuttava aatesuunta on liberalistinen individualismi. Liberalis-
milla tai liberalistisella individualismilla tarkoitetaan yhteiskuntafilosofista
suuntausta, jonka lähtökohtana on yksilön vapaus. Ihminen on luonnostaan
omaa etuaan etsivä olento, ja hänellä on siihen oikeus. Liberalismi korostaa
yksilön oikeuksia. Kaikille ihmisille on suotava mahdollisimman laaja vapaus
toteuttaa omia pyrkimyksiään. Vapautta rajoittaa vain se, että ihmisen toiminta
ei saa estää kenenkään muun ihmisen vapautta tai pyrkimyksien toteutumista.
Ihmisellä olevaa luonnollista vapautta ei tule oleellisesti rajoittaa.  Kom-14
munitarismi on puolestaan yhteiskuntafilosofian suuntaus, joka korostaa
yksilön merkityksen tilalla yhteisön merkitystä. Kommunitarismin keskeisenä
ajatuksena on, että yksilölliset tarpeet ja yksilöllinen identiteetti määräytyvät
aina yhteisöissä. Silti ihmisen on otettava vastuu omasta elämästään. Kom-
munitaristisen etiikan keskeisenä tavoitteena on yhteisen hyvän edistäminen.15
Lääketieteen etiikka on soveltavan etiikan laji, jossa pyritään ratkaisemaan
lääketieteen piiriin kuuluvassa todellisessa elämässä esiintyviä moraalisia ongel-
mia filosofisen argumentaation keinoin.  Osa lääketieteellisen etiikan teoriois-16
ta on sovellettu suoraan jostakin yleisestä etiikan teoriasta lääketieteen eettisesti
haastaviin tilanteisiin.  Kuitenkin lääketieteen käytännössä filosofiset etiikan17
teoriat saattavat olla epäkäytännöllisiä ja vaikeita soveltaa, kun vastaan tulee
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nopeaa päätöksentekoa vaativia eettisesti haastavia tilanteita. Ongelmat johtu-
vat tavallisesti siitä, että on useita hyvin perusteltuja eettisiä käsityksiä, periaat-
teita ja sääntöjä, jotka kuitenkin johtavat ristiriitaisiin ohjeisiin käytännön
tilanteissa. Useat keskeiset lääketieteen etiikan teoriat eivät suoraan tunnustau-
du tai sovi hyve-etiikan, seurausetiikan tai velvollisuusetiikan luokittelujen alle
– ne ovat ennemminkin muotoiltuja siten, että niistä voidaan soveltaa erilaisia
versioita erilaisiin tarpeisiin ja erilaisiin viitekehyksiin.  Juhani Pietarisen ja18
Veikko Launiksen mukaan kliinisessä työssä eteen tulevien kysymysten käsitte-
ly edellyttääkin kaikkia kolmea perustyyppiä eli hyve-, seuraus- ja velvolli-
suusetiikkaa edustavia teorioita. Heidän mukaansa lääketieteen kliinisessä
työssä on hyväksyttävä eettinen pluralismi. Eettiset ongelmat joudutaan lopulta
ratkaisemaan aina käytännön tilanteessa.19
Lääketieteen etiikan teorioissa tarkastelun lähtökohtana on usein niin
sanottu prinsipalistinen lähestymistapa. Prinsipalistisen teorian perustana on
kaksi tai useampia, yleensä prima facie -luonteista periaatetta, joiden katsotaan
edustavan yleistä inhimillistä moraalitajua. Lääketieteen ammattilaisten tulee
ottaa periaatteet huomioon tehdessään moraalisia valintoja.  Prisipalististen20
teorioiden rinnalla on kuitenkin ruvettu käyttämään myös niin sanottua
kasuistista lähestymistapaa. Kasuistiikan juuret ovat keskiajan filosofiassa ja sillä
tarkoitetaan tapauskohtaista lähestymistapaa eettisesti haastaviin tilanteisiin.
Kasuistiikan mukaan ei ole olemassa ehdottomia periaatteita, oikeuksia tai
sääntöjä, jotka voisi irrottaa käsillä olevasta tilanteesta. Vaikka periaatteita ja
eettisiä ohjeita pidetäänkin tarpeellisina, ehdottomien moraalikoodien sijaan
20
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on käytettävä kokemusta, viisautta ja moraalista harkintaa.  Prinsipalistisen ja21
kasuistisen suuntauksien edustajat ovat käyneet monipuolista keskustelua viime
vuosikymmeninä.22
1.3. Tutkimustehtävä ja -välineet
Tämän tutkimuksen tehtävä on tarkastella suomalaista sikiöseulontakäytäntöä
ja siihen liittyvää päätöksentekoa raskaana olevan naisen kannalta sosiaalieetti-
sestä näkökulmasta. Sikiötutkimusten etiikasta on keskusteltu laajasti ja siitä on
tehty useita tutkimuksia viime vuosikymmeninä.  Myös raskaana olevien23
naisten kokemuksia sikiötutkimuksista on kartoitettu. Niitä ei kuitenkaan ole
juurikaan tutkittu eettisestä näkökulmasta. Tätä tutkimusta ovat edeltäneet
kaksi opinnäytettäni. Pro gradu-tutkimuksessani Raskaana oleva nainen ja
sikiötutkimukset – sosiaalieettisiä huomioita suomalaiseen sikiötutkimuskäytäntöön24
tarkastelin naisten kokemuksia erityisesti veriseulatutkimuksista ja raskaana
olevan naisen sikiötutkimuksia koskevaa päätöksentekoa. Lisensiaatintutki-
muksessani Vapaus valita? Suomalaisen sikiöseulontakäytännön sosiaalieettistä
tarkastelua  tarkastelin naisten kokemuksia Suomen yleisimmistä sikiöseulonta-25
tutkimuksista, naisten päätöksentekoa ja siihen vaikuttavia asioita, sekä si-
kiöseulontakäytäntöä kansanterveyspolitiikan johdannaisena. Tässä tutkimuk-
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sessa laajennan ja syvennän jo lisensiaatintutkimuksessani tarkastelemiani
näkökulmia sekä otan huomioon suomalaisen sikiöseulontakäytännön meneil-
lään olevan kehittämisprosessin keskeiset julkaistut asiakirjat.26
Yksilöetiikan ja sosiaalietiikan välinen suhde on kiinnostava ja osin jännit-
teinen. Sosiaalietiikka tutkii yhteisön, kuten yhteiskunnan valintoja, arvoja ja
etiikkaa. Yhteisön arvot ja valinnat vaikuttavat siihen, miten ja missä määrin
vapaasti yksilö voi tehdä omat eettiset valintansa. Yksilön eettistä toimintaa
säätelevät ja ohjaavat esimerkiksi lait, rakenteet ja käytänteet, yhteisön perin-
teet ja tavat ja ehkä lausumatonkin moraalinen paine, joka ilmenee käsityksinä
siitä, miten ihmisen kuuluu elää ja millaisia valintoja on soveliasta tehdä.
Yksilön kokemuksia tarkastelemalla saadaan paljon tietoa myös yhteisöstä.
Vaikka tarkastelen kysymyksiä yksilön, raskaana olevan naisen näkökulmasta,
tämä tutkimus on sosiaalieettinen. En tarkastele yksilön eettisiä valintoja
sinänsä vaan ensisijaisesti niihin vaikuttavia taustatekijöitä. Naisen päätöksente-
koprosessia analysoimalla voidaan tarkastella suomalaisen kansanterveyspolitii-
kan eettistä perustaa.
Yksilön ja sosiaalietiikan välinen suhde on analoginen suhteelle, joka
vallitsee yksilöpotilaan ja kansanterveyspolitiikan välillä. Väestö tai väestön osa
koostuu yksilöistä. Kun riittävän monen yksilön hyvinvointi kohenee tai
heikkenee, myös kansanterveys kohenee tai heikkenee. Kansanterveyttä ei
voida hoitaa eikä edistää muutoin kuin hoitamalla yksittäisiä potilaita ja
edistämällä heidän hyvinvointiaan. Yksilöiden kokemuksia kartoittamalla ja
niitä analysoimalla saadaan selville, miten kansanterveyden edistämisen nimissä
tehdyt päätökset ja valinnat vaikuttavat ja toteutuvat potilastasolla ja hoitoa
saavien ihmisten näkökulmasta. Kun näitä päätöksiä ja niiden vaikutuksia
yksittäisiin ihmisiin tarkastellaan sosiaalieettisestä näkökulmasta, saadaan
selville, millaisia arvoja ja ajatusrakenteita käytäntöjen taustalla näyttää olevan,
minkälaisia eettisiä ongelmia niihin liittyy, mitkä ovat käytäntöjen eettiset
puutteet ja miten niihin voidaan vaikuttaa. Sikiöseulontoihin liittyy monia
eettisiä kysymyksiä, minkä vuoksi on pidetty erityisen tärkeänä sitä, että niihin
osallistuminen on täysin vapaaehtoista. Tästä syystä yhteisön vaikutus raskaana
olevan naisen päätöksentekoon on erityisen merkittävä näkökulma.
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Tämän tutkimuksen metodina on käsitteiden ja argumentaation analyysi.
Tarkastelen suomalaista sikiöseulontakäytäntöä käyttämällä analyysivälineinä
eettisiä teorioita ja eettisiä periaatteita. Käytän empiiristä tutkimusta käsitteelli-
sen tutkimuksen konkretisoimisen välineenä, ilmentämässä käytäntöä. Samalla
tutkin myös teorioiden soveltuvuutta käsiteltävään aineistoon ja tarvittaessa
täydennän niitä. Eettisten ongelmien ratkaisemisessa tärkeiksi työvälineiksi
lääketieteen etiikassa ovat muodostuneet prinsipalistinen ja kasuistinen lähesty-
mistapa. Olen valinnut nämä näkökulmat raskaana olevien naisten kokemus-
ten ja päätöksenteon tarkastelun välineiksi siksi, että niillä on keskeinen asema
lääketieteen etiikassa ja ne on todettu tyydyttäviksi, joskin myös ongelmallisik-
si, niiden sovellettavuuden perusteella.
Käsittelen tutkimustehtävää jakamalla sen kolmeen osaan. Ensin tarkastelen
lääketieteen etiikan periaatteiden toteutumista suomalaisessa sikiöseulontakäy-
tännössä, nimenomaan raskaana olevan naisen kannalta. Toiseksi tarkastelen
yleisemmin raskaana olevan naisen sikiötutkimuksia koskevaa päätöksentekoa,
siihen vaikuttavia asioita ja siihen liittyviä eettisiä ongelmia. Kolmanneksi
tarkastelen raskaana olevan naisen sikiöseulontoja koskevaa päätöksentekoa
osana Suomen kansanterveyspolitiikkaa.
Tutkimustehtävän ensimmäisen osan toteuttamisessa käytän eettisen
tarkastelun työvälineenä Tom L. Beauchampin ja James F. Childressin lääke-
tieteen etiikan teoriaa Principles of Biomedical Ethics, 4th. Ed. ja 5th. Ed.27
Käytin työvälineenä alunperin teorian neljättä painosta ja täydensin tutkimusta
viidennen painoksen ilmestyttyä. Teoria on prinsipalistisen lääketieteen etiikan
klassikko, jopa standardiväline. Mikään muu teoria ei ole saavuttanut yhtä
suurta tunnustusta eikä herättänyt yhtä laajaa keskustelua. Erityisesti teorian
määrittelemät periaatteet autonomian kunnioittaminen, pahan välttäminen,
hyvän tekeminen ja oikeudenmukaisuus nauttivat laajaa kannatusta erityisesti
länsimaissa. Beauchampin ja Childressin teoria on amerikkalainen ja toisinaan
sen sovellettavuus muunlaisissa länsimaisissakaan yhteiskunnissa ei ole täysin
selvää.  Eurooppalaista näkökulmaa edustaa esimerkiksi teoria Basic Ethical28
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kuitenkaan ollut vielä ilmestynyt. Valitsin Beauchampin ja Childressin teorian
työvälineekseni sen keskeisen aseman ja sen herättämän runsaan keskustelun
perusteella.
Beauchampin ja Childressin teoriaa on kritisoitu siitä, että sen taustalla ei
ole varsinaista filosofista lähestymistapaa tai teoriaa. Periaatteet jäävät irrallisiksi
ja kun syvempi teoria ei niitä yhdistä, priorisointi jää sattumanvaraiseksi.30
Teoriassa on kuitenkin havaittavissa selkeitä deontologisen etiikan teorian
piirteitä, sillä se lähestyy lääketieteen etiikkaa periaatteista, velvollisuuksista ja
oikeuksista käsin ja sisältää kantilaiseen tapaan prima facie -periaatteita.31
Tekijät myöntävät yhteyden, mutta väittävät sen olevan väljä. He sanovat
haluavansa oppia kaikista teorioista. Beauchamp ja Childress kuvaavat teori-
aansa periaatepohjaiseksi, mutta samalla toteavat, että moraalisessa päättelyssä
on voitava käyttää sekaisin erilaisia lähestymistapoja.  Teoriaa on sovellettu,32
mutta myös kritisoitu huomattavasti lääketieteen etiikkaa koskevassa kirjalli-
suudessa. Esittelen osan tuosta kritiikistä teoriaa tutkivassa analyysiluvussa.
Suurin kritiikki kohdistuu teorian ongelmallisuuteen käytännössä. Kun käsillä
on eettisesti pulmallinen lääketieteellinen tilanne, missä päätösten pitäisi
tapahtua nopeasti ja perustellusti, teorian periaatteellisesta filosofoinnista ei aina
ole apua, vaan se jää abstraktiksi.33
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Teorian esittelemät periaatteet autonomian kunnioittaminen, pahan välttä-
minen, hyvän tekeminen ja oikeudenmukaisuus ovat kuitenkin kritiikistä
riippumatta sikiöseulontojen ja myös Suomen kansanterveyspolitiikan näkö-
kulmasta relevantit ja ne on tunnustettu myös maailmanlaajuisesti. Niitä on
kenties hedelmällisempää käyttää tilanteiden eettisyyden arvioinnissa jälkikä-
teen, kuten tässä tutkimuksessa osin tehdään. Tarkastelen teorian tarjoamien
periaatteiden toteutumista ja myös niiden käyttökelpoisuutta suomalaisessa
sikiöseulontakäytännössä. Sikiötutkimusten käytäntöä ilmentää etenkin Päivi
Santalahden kattava tutkimus Prenatal Screening in Finland – Availability and
Women’s Decision-Making and Experiences  artikkeleineen. Santalahden ja34
hänen tutkimusryhmänsä tutkimuksissa on kartoitettu suomalaisten naisten
kokemuksia maassamme yleisimmin käytössä olevista sikiötutkimuksista:
veriseulatutkimuksesta, ultraäänitutkimuksesta sekä istukka- ja lapsivesinäyte-
tutkimuksista. Santalahden kartoitukset ovat laajin suomalaisten naisten si-
kiöseulontoihin liittyvistä kokemuksista julkaistu tutkimus. Santalahden
tutkimuksen relevanssia ja luotettavuutta pohtiessani käytän vertailuvälineinä
muita suomalaisia ja vastaavia ulkomaalaisia tutkimuksia raskaana olevien
naisten kokemuksista. Santalahden tutkimus on verrattain vanha: tutkimusai-
neisto on kerätty jo 1990-luvun alkupuoliskolla. Laajoja kartoituksia suoma-
laisten naisten sikiöseulontoja koskevista kokemuksista ei ole viime vuosina
julkaistu, mutta suppeammat uudet tutkimukset tukevat Santalahden
tuloksia.  Ne sikiöseulontamenetelmät, joihin Santalahden haastattelemat35
naiset osallistuivat tai joista he kieltäytyivät, ovat yhä käytössä. Vaikka jotkut
käytännöistä ovat paikoitellen muuttuneet, Santalahden kartoitukset ovat yhä
relevantti aineisto ilmentämään suomalaista sikiöseulontakäytäntöä.
Beauchampin ja Childressin teoriaa tarkastellessani ja täydentäessäni käytän
apuna kahta kognitiivista tunneteoriaa , nykyaikaista kehityspsykopatologian36
tutkimusta, erityisesti Ilona Luoman tutkimusta From Pregnancy to Middle
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Childhood – What Predicts a Child’s Socio-Emotional Well-Being?  sekä Heta37
Häyryn väitöskirjaa Limits of Medical Paternalism .38
Sekä Beauchampin ja Childressin teorian että Häyryn väitöskirjan lähtö-
kohtana on liberalistinen oikeuspohjainen lähestymistapa.  Se sopii si-39
kiöseulontakäytäntöjen tarkastelun lähtökohdaksi siinä mielessä, että myös
suomalaisen sikiöseulontakäytännön taustalla näyttää julkisesti ilmaistujen
tavoitteiden perusteella vaikuttavan liberalistinen oikeuspohjainen ajattelutapa.
Ainoa Suomessa sikiöseulonnoille avoimesti asetettu tavoite on vanhempien,
ensi sijassa raskaana olevan naisen lisääntymisautonomian lisääminen. Toisin
sanoen sikiöseulontojen tarkoituksena ilmaistaan olevan se, että vanhemmille
ja etenkin raskaana olevalle naiselle tarjotaan vapaus valita, osallistuako seulon-
taan ja sitä seuraaviin mahdollisiin diagnostisiin tutkimuksiin. Siinä tapaukses-
sa, että sikiössä todetaan kehityshäiriö, naiselle tarjotaan vapaus valita, haluaako
hän jatkaa raskautta vai keskeyttää sen. Myös sikiöseulontojen keskeiset
periaatteet ovat vapaaehtoisuus ja vanhempien mielipiteen kunnioittaminen.40
Liberalistinen oikeusajattelu ei kuitenkaan aina tee oikeutta eettiselle pohdin-
nalle. Sen tausta-ajatuksena on, että aikuinen, autonominen ihminen tietää
itse, mikä on hänelle hyvä, ja hänen kannaltaan oikein. Lähes mikä tahansa
päätös voi siksi olla tässä mielessä ”oikea” ja ”hyvä”. Määreille ”hyvä” tai
”paha” ei anneta juuri lainkaan sisältöä, vaan yksilö voi päättää sen itse. On-
gelmia, joihin tämä ajattelutapa johtaa sikiöseulontojen näkökulmasta, tarkas-
tellaan tämän tutkimuksen luvussa 3. Siitä huolimatta, että liberalistiseen
oikeuspohjaiseen ajattelutapaan sisältyy ongelmia, se otetaan tässä tutkimukses-
sa perustavaksi lähtökohdaksi. Ratkaisu on perusteltu siitä syystä, että ajattelu-
tapa on sikiöseulontojen periaatteiden ja jossain määrin koko Suomen ter-
veydenhuoltojärjestelmän taustalla oleva lähtökohta. Esitän sitä kohtaan
kuitenkin kriittisiä huomioita analysoidessani teorioita ja myös tarkastellessani
suomalaista sikiöseulontakäytäntöä.
Tutkimustehtävän toisessa osassa tarkastelen yleisemmin raskaana olevan
naisen sikiötutkimuksia koskevaa päätöksentekoa, siihen vaikuttavia asioita ja
siihen liittyviä eettisiä ongelmia. Raskaana oleva nainen joutuu päättämään,
osallistuako sikiötutkimuksiin ja jatkotoimenpiteistä, jos sikiöllä epäillään
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sairautta tai geneettistä poikkeavuutta. Tarkastelen naisen päätöksentekoa
ottamalla siihen kasuistisen näkökulman ja tutkimalla, miten kasuistinen teoria
soveltuu raskaana olevan naisen sikiöseulontoja koskevan päätöksenteon
tueksi. Antaako se prinsipalistista teoriaa enemmän välineitä tehdä oikea
päätös? Päätöksenteon tutkimisessa on johdonmukaista käyttää tarkasteluvä-
lineenä kasuistisen lääketieteen etiikan teoriaa, joka on kehitetty nimenomaan
eettisesti ongelmallisia päätöksentekotilanteita varten.
Käytän analyysivälineenä Albert R. Jonsenin, Mark Sieglerin ja William J.
Winsladen yksilöllistä päätöksentekoteoriaa Clinical Ethics – A Practical Approach
to Ethical Decisions in Clinical Medicine , sillä teorian sisältämä nelikenttä on41
hedelmällinen väline tarkastella sikiöseulontakäytäntöä. Nelikentän osat,
lääketieteen näkökulma, potilaan näkökulma, elämän laatu ja tapauskohtaiset
ominaispiirteet tarjoavat kiinnostavia lähtökohtia sikiöseulontakäytännön ja
niihin liittyvän päätöksenteon eettiselle tarkastelulle. Tämänkään teorian
laatijat eivät tunnusta mitään filosofista teoriaa tausta-ajatuksekseen , mutta42
siinä on havaittavissa aineksia erityisesti seurauseettisestä lähestymistavasta.
Päätöstä punnitaan neljästä tarjotusta näkökulmasta (joista potilaan näkökulma
on vain yksi) ja seurauksista käsin. Arvioin ja tarvittaessa muokkaan sekä
prinsipalistista että kasuistista lääketieteellisen etiikan teoriaa raskaana olevan
naisen päätöksentekotilanteen kannalta toimivammaksi. Analysoin ja arvioin
suomalaista sikiöseulontakäytäntöä molempien lääketieteen etiikan teorioiden
ja myös muun aihetta käsittelevän kirjallisuuden avulla.
Yksilön kokemuksia ja päätöksentekoa analysoivissa luvuissa nousee toistu-
vasti esiin kysymys, mitkä jo tehdyt päätökset vaikuttavat käytäntöjen taustalla.
Tutkimustehtävän kolmas osa on tarkastella raskaana olevan naisen si-
kiöseulontoja koskevaa päätöksentekoa Suomen terveyspolitiikan kontekstissa.
Mitkä ovat ne rakenteet tai niiden taustalla olevat käsitykset, jotka ovat johta-
neet erilaisiin eettisiin ongelmiin? Miten sikiöseulonnat sopivat yhteen Suo-
men terveyspolitiikan ja äitiyshuollon tavoitteiden kanssa? Miten seulonnoille
asetetut kriteerit toteutuvat suomalaisessa sikiöseulontakäytännössä?
Toteutan tutkimustehtävän tältä osin kolmesta näkökulmasta. Lähtökoh-
daksi tarkastelen terveyskäsityksiä äitiyshuollon ja toisaalta sikiötutkimusten
taustalla. Analysoin terveyskäsityksiä Olli-Pekka Ryynäsen ja Markku Mylly-
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kankaan teoksessa Terveydenhuollon etiikka  esittelemien terveyskäsitysten43
avulla. Toiseksi peilaan suomalaista sikiöseulontakäytäntöä Suomen terveyspo-
litiikan linjauksiin ja tavoitteisiin. Tarkasteluvälineinä ja samalla -kohteina ovat
voimassa oleva kansanterveysohjelma Terveys 2015, Sosiaali- ja terveydenhuollon
tavoite- ja toimintaohjelma 2004-2007 sekä Valtioneuvoston selonteko vammaispoli-
tiikasta vuodelta 2006.  Niiden käyttäminen tähän tarkoitukseen on haastavaa,44
sillä niissä ei lainkaan puhuta sikiöseulonnoista. Sikiöseulontoihin liittyy
kuitenkin myös taloudellisia näkökohtia, jolloin on tarkoituksenmukaista
kysyä missä määrin ne ohjaavat kansanterveyspoliittisia valintoja.
Yhteiskunnan tulisi seulontamenetelmää suunnitellessaan varmistaa, että
menetelmä täyttää seulonnoille asetetut kriteerit. Sosiaali- ja terveysministeriön
seulontatyöryhmä on esitellyt oman versionsa kriteereistä, joiden avulla
Suomessa voidaan arvioida käynnissä ja suunnitteilla olevia seulontoja. Seulon-
tatyöryhmä on muotoillut periaatteensa yhdistämällä maailman terveysjärjestö
WHO:n periaatteita ja Tanskan eettisen neuvoston vuonna 2000 muotoilemia
eettisiä periaatteita ja muokkaamalla niistä eheän kokonaisuuden.  Tarkastelen45
suomalaista sikiöseulontakäytäntöä näitä kriteerejä vasten. Suomalaista si-
kiöseulontakäytäntöä ollaan kuitenkin parhaillaan kehittämässä. Otankin esille
linjatut muutossuunnitelmat sekä vuoden 2007 alusta voimaan tulleen valtio-
neuvoston asetuksen seulonnoista perusteluineen, ja arvioin muutosten mah-
dollista vaikutusta seulontojen periaatteiden toteutumiseen.46
Sikiötutkimuksista tiedottaminen ja siihen liittyvät näkökohdat, sekä
asiakas-asiantuntijasuhde ja sen ongelmat neuvolatyössä ovat etiikan kannalta
oleellinen sikiöseulontakäytännön alue. Tuota aluetta koskevan pohdinnan
kokoaminen omaksi alaluvukseen ja sen sijoittaminen tutkimuksen päätteeksi
on mielekästä siksi, että tutkimuksen eri vaiheet ovat antaneet tiedottamisen
eri näkökohtien pohdinnalle tarpeelliset taustatiedot.
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Esittelen tutkimuksessa, erityisesti sen alaviitteissä, osan sikiötutkimuksista
käydystä monimuotoisesta keskustelusta akateemisissa ja terveysalan julkaisuissa
ja osin analysoin sitä. Artikkeleista ja teoksista olen valinnut erityisesti tämän
tutkimuksen kannalta relevantit. Tutkimuksen kysymyksenasettelun vuoksi
lähteitä ja kirjallisuutta ei ole mielekästä erottaa toisistaan, sillä useita teoksia
käytetään sekä tutkimuksen lähteinä että tutkimusvälineinä.
Parhaimmillaan lääketieteen etiikan tutkimus ei jää abstraktille tasolle ja
oman alansa asiantuntijoiden tietoon, vaan palvelee myös lääketieteen käytän-
töjen kehittämisessä paikallisella ja valtakunnallisella tasolla. Vaikka tässä
tutkimuksessa tarkastellaan raskaana olevien naisten kokemuksia veriseerumi-
seulonnasta, ultraääniseulonnasta sekä lapsivesi- ja istukkanäytetutkimuksesta,
monet siinä esitetyt näkökulmat, kysymykset ja eettiset ongelmat koskettavat
myös muita, uudempia tai vielä kehitteillä olevia sikiötutkimuksia. Tämä
tutkimus voikin olla tukena ja välineenä, kun suomalaista sikiöseulontakäytän-
töä ja siihen liittyvää neuvontaa kehitetään paitsi paremmin toimivaksi ja
raskaana olevat naiset paremmin huomioon ottavaksi, myös eettisesti kestäväk-
si ja avoimesti perustelluksi.
1.4. Tutkimuksen kulku
Esittelen tutkimuksen lähtökohdaksi (luku 2.) lyhyesti Suomen äitiyshuoltoa,
sen tavoitteita ja toteutusta sekä tällä hetkellä yleisimmin käytössä olevat
sikiötutkimusmenetelmät, niiden riskit, tavoitteet ja tarjonnan kunnissa.
Lisäksi esittelen sikiötutkimuksille asetettuja periaatteita sekä suomalaisia
tutkimuksia raskaana olevien naisten kokemuksista veriseulatutkimuksesta,
ultraäänitutkimuksesta sekä istukka- ja lapsivesinäytetutkimuksista. Suomalais-
ten tutkimusten ohella viittaan kansainvälisiin tutkimuksiin.
Tutkimuksen ensimmäisessä analyysiluvussa (3.) tarkastelen suomalaista
sikiöseulontakäytäntöä Beauchampin ja Childressin biolääketieteen etiikan
teorian Principles of Biomedical Ethics 4th ed. ja 5th ed. valossa. Käytäntöä
ilmentää tutkimus suomalaisten naisten kokemuksista. Syvennyn luvussa
autonomian kunnioittamisen periaatteeseen ja informoidun eli tietoon perus-
tuvan suostumuksen periaatteeseen ja tarkastelen, miten nämä periaatteet
toteutuvat sikiötutkimuksiin osallistuneiden naisten kohdalla (3.1.). Tarkaste-
len Beauchampin ja Childressin määrittelemää pahan välttämisen periaatetta
sekä kaksoisvaikutuksen periaatetta (3.2.). Beauchamp ja Childress lukevat
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pahan välttämisen periaatteen piiriin ainoastaan fyysisen pahan ja vahingon.
Nykyaikaisten tunneteorioiden, kehityspatologisen tutkimuksen sekä raskaana
olevien naisten kokemusten perusteella pohdin sitä, onko pahan välttämisen
periaate riittävä sekä sitä, miten periaate toteutuu raskaana olevien naisten
sikiöseulontoja koskevissa kokemuksissa. Lisäksi keskityn Beauchampin ja
Childressin määrittelemään hyvän tekemisen periaatteeseen, joka sisältää
hyödyllisyyden ja positiivisen hyvän tekemisen näkökulmat (3.3.). Pohdin,
missä tapauksissa sikiöseulonnat ovat naisille hyödyllisiä. Teoriassa periaate
positiivisen hyvän tekemisestä johtaa myös kysymykseen lääketieteellisestä
paternalismista. Paternalismi on huolenpitoa, joka tulee ”ylhäältä päin”,
viralliselta taholta, ja siihen kuuluu ajatus, että hyvän tekemisen periaate on
ensisijainen suhteessa autonomian periaatteeseen. Heta Häyryn väitöskirjan
Limits of Medical Paternalism valossa tarkastelen naisten kokemuksia sikiötut-
kimuksista ja tätä kautta myös sikiöseulontojen oikeutuksen perusteita. Lisäksi
pohdin, onko liberalistinen käsitys hyvän tekemisestä riittävä.
Tutkimuksen toisessa analyysiluvussa (4.) keskityn raskaana olevan naisen
sikiötutkimuksia koskevaan päätöksentekoon ja siihen liittyviin eettisiin
kysymyksiin. Luvun työvälineenä käytän Jonsenin, Sieglerin ja Winsladen
kasuistista teoriaa Clinical Ethics – A Practical Approach to Ethical Decisions
in Clinical Medicine 3rd ed., joka on muotoiltu nimenomaan eettisesti
ongelmallisiin lääketieteellisiin päätöksentekotilanteisiin. Teoria hyödyntää
nelikenttää, jonka kaikki osat on otettava huomioon päätöstä tehtäessä. Päälu-
vun alaluvuissa tarkastelen kutakin näistä osioista erikseen: lääketieteen näkö-
kulmaa (4.1.), potilaan näkökulmaa (4.2.), elämän laadun kysymystä (4.3.) ja
tilanteen erityispiirteitä (4.4.).
Tutkimuksen kolmannessa analyysiluvussa (5.) tarkastelen raskaana olevan
naisen päätöksentekotilannetta suomalaisen terveyspolitiikan kontekstissa.
Ensimmäisessä alaluvussa (5.1.) tutkin äitiyshuollon ja sikiötutkimusten tavoit-
teiden ja pyrkimysten taustalla olevia terveyskäsityksiä. Toisessa alaluvussa
(5.2.) tarkastelen voimassa olevaa kansanterveysohjelmaa Terveys 2015,
sosiaali- ja terveydenhuollon tavoite- ja toimintaohjelmaa 2004-2007 ja
valtioneuvoston selontekoa vammaispolitiikasta vuodelta 2006 sekä sikiötutki-
muksiin liittyviä taloudellisia kysymyksiä ja peilaan niitä sikiöseulontakäytän-
töön ja raskaana olevan naisen päätöksentekotilanteeseen. Kolmannessa alalu-
vussa (5.3.) analysoin kutakin STM:n seulontatyöryhmän seulonnoille asetta-
maa kriteeriä suhteessa suomalaiseen sikiöseulontakäytäntöön ja naisen päätök-
sentekoon, ottaen huomioon myös suomalaisen sikiöseulontakäytännön
kehittämisprosessin julkaistut asiakirjat. Neljännessä alaluvussa (5.4.) tarkastelen
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asiakas-asiantuntijasuhdetta ja sen ongelmia neuvolatyössä sekä sikiötutkimuk-
sista tiedottamista.
Tutkimuksen johtopäätöksissä (6.) teen yhteenvedon tutkimustuloksista.
Näiden perusteella teen johtopäätöksiä suomalaisen sikiöseulontakäytännön
sisältämistä eettisistä ongelmista ja ristiriidoista, esitän uusia tutkimustarpeita ja
teen ehdotuksia, joita huomioon ottamalla suomalaista sikiöseulontakäytäntöä
voidaan kehittää raskaana olevan naisen kannalta selkeämmäksi ja eettisesti
kestävämmäksi.
 Eskola, Kaarina & Hytönen, Eeva & Komulainen, Siiri, Äitiyshuolto ja naistentautien sairaanhoito, WSOY,1
Porvoo-Helsinki-Juva 1981, 39-40; Kansanterveyslaki (28.1.1972 no 66) ja kansanterveysasetus (10.3.1972 no
205); Äitiyshuollon historiasta ja terveyspolitiikasta ks. Wrede, Sirpa, Decentering Care for Mothers – The
Politics of Midwifery and the Design of Finnish Maternity Services, Åbo Akademis Förlag, Åbo 2001.
 Santalahti, Päivi 1998, 1.2
 Seulontatutkimukset ja yhteistyö äitiyshuollossa, suositukset 1999, Stakesin perhesuunnittelun ja äitiyshuollon3
asiantuntijaryhmä, Kirsi Viisainen (toim.), Stakes Oppaita 34, Jyväskylä 1999, 9.
 Autti-Rämö & Koskinen Mäkelä & Ritvanen & Taipale ja asiantuntijaryhmä 2005; FinOHTA on4
Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittämiskeskus Stakesin alainen yksikkö. Lyhenne tulee sanoista
Finnish Office for Health Technology Assessment.
2. Suomen äitiyshuolto ja sikiötutkimuk-
set
2.1. Suomen äitiyshuolto
Suomen äitiyshuolto on sosiaali- ja terveysministeriön alaista kansanterveys-
työtä. Kunnallinen neuvolajärjestelmä on toiminut Suomessa yli 60 vuotta.
Äitiysneuvolatoiminta aloitettiin vuonna 1926 ensin Helsingissä ja Viipurissa
ja myöhemmin Tampereella ja Turussa. Taustalla vaikuttivat saksalaiset ja
tanskalaiset esikuvat. Palveluja alettiin tarjota koko maassa, kun vuonna 1944
säädettiin lait kunnallisista terveyssisarista ja kätilöistä sekä kunnallisista äitiys-
ja lastenneuvoloista. Lain mukaan jokaisessa kunnassa tuli olla äitiysneuvola ja
vähintään yksi kätilö jokaista alkavaa 5000 asukasta kohden. Vuoden 1972
kansanterveyslaki kumosi mainitut lait. Sen mukaan kunnan velvollisuutena
on ylläpitää terveysneuvontaa ja järjestää terveystarkastuksia. Tähän perustuu
myös kuntien äitiyshuolto.1
1940-luvulta lähtien useimmat raskaana olevista naisista ovat käyttäneet
äitiysneuvoloiden palveluja. 1990-luvulla lähes kaikki raskaana olleet suomalai-
set naiset (99,8 %) käyttivät niitä.  Lääkintöhallitus on antanut ohjeen äitiys-2
neuvolatoiminnasta vuonna 1988. Sitä tarkentamaan on valmisteltu suosituksia
seulontatutkimuksista sekä perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon
yhteistyöstä ja työnjaosta äitiyshuollossa.  Vuonna 2005 valmistui Terveyden-3
huollon menetelmien arviointiyksikön FinOHTAn raportti, jonka tarkoituk-
sena on pohtia ja arvioida raskauden aikaisia sikiöiden poikkeavuuksien
seulontoja.  4
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 Seulontatutkimukset ja yhteistyö äitiyshuollossa, suositukset 1999, 9.5
 Seulontatutkimukset ja yhteistyö äitiyshuollossa, suositukset 1999, 9.6
 Santalahti 1998, 11.7
 Seulontatutkimukset ja yhteistyö äitiyshuollossa, suositukset 1999, 10-11.8
Stakesin perhesuunnittelun ja äitiyshuollon asiantuntijaryhmän mukaan
Suomen äitiyshuollon ydintehtävänä on ”turvata odottavan äidin, sikiön,
vastasyntyneen ja perheenjäsenten paras mahdollinen terveys. Pyrkimyksenä
on raskaudenaikaisten häiriöiden ehkäisy, häiriöiden varhainen toteaminen ja
sujuva hoitoon ohjaaminen, tehokas hoito ja kuntoutus, hyvä synnytyksen
hoito ja vastasyntyneestä huolehtiminen sekä perheen tukeminen sairauden tai
vamman kohdatessa. Työn tulee perustua luotettavaan tietoon ja se tulee
toteuttaa tehokkaasti annettujen voimavarojen turvin.”  5
Laajassa mielessä äitiyshuollon tavoitteena on ”edistää tulevien vanhempien
terveyttä ja hyvinvointia sekä auttaa heitä suhtautumaan myönteisesti perhe-
elämään ja perheen asemaan yhteiskunnassa”. Äitiyshuollon tavoitteiden
mukaan ”äidin, isän ja koko perheen tulisi voida tuntea lapsen odotus, synty-
mä ja imeväisen hoito turvalliseksi ja perhe-elämää rikastuttavaksi kokemuk-
seksi”. Asiantuntijaryhmän mukaan valmistautuminen vanhemmuuteen ja
lapsen kasvatukseen ”luovat pohjan pitkään jatkuvalle kypsymiselle. Odottavat
vanhemmat edellyttävät äitiyshuollolta lääketieteen ja hoitotyön seurannan
lisäksi sosiaalista ja henkistä tukea ja apua uudessa elämäntilanteessa: lapsen ja
erityisesti ensimmäisen lapsen suunnittelussa, odotuksessa ja synnytyksessä.”6
Terveydenhuoltopalveluiden tarjonta ja organisointi siirrettiin kuntien
vastuulle 1990-luvun alusta lähtien.  Äitiyshuollon palveluista vastaavat perus-7
terveydenhuollossa kunnalliset ja yksityiset äitiysneuvolat sekä erikoissairaan-
hoidossa äitiyspoliklinikat ja synnytysosastot. Näiden tarkoituksena on toimia
suunnitelmallisesti yhteistyössä. Äitiysneuvoloiden työmuotoina ovat terveys-
tarkastukset seulontoineen, henkilökohtainen keskustelu ja ohjaus sekä perhe-
valmennus. Erikoissairaanhoito puolestaan vastaa raskauden ajan ongelmien ja
sairauksien tutkimuksista ja hoidosta sekä synnytyksistä.8
Kansalliset hoitosuositukset tarjoavat pohjan päätöksille, mutta vastuu
äitiyshuollon hoitokäytännöistä ja tulosten seurannasta on paikallisella ter-
veydenhuollolla niin, että kunnat suunnittelevat niiden alueella toteutettavat
käytännöt. Taustalla vaikuttavat palvelujen laajuutta ja tasoa säätelevät lääketie-
teen, teknologian ja hoitotieteen kehitys sekä yhteiskunnallinen tilanne.
Terveydenhuollon toiminta perustuu enenevässä määrin toimenpiteiden
vaikuttavuuden arviointiin ja tehtävien priorisointiin. Uudet tekniset ratkaisut,
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 Seulontatutkimukset ja yhteistyö äitiyshuollossa, suositukset 1999, 11.9
 Valtioneuvoston asetus seulonnoista 1330/2006. Asetuksen määritelmän mukaan seulonnalla tarkoitetaan10
väestön tai tietyn väestönosan tutkimuksia tai näytteiden ottamista tietyn taudin tai sen esiasteen
toteamiseksi tai taudin aiheuttajan löytämiseksi. Seulonta on osa ehkäisevää terveydenhuoltoa. Seulontaan
kuuluu kohderyhmän määrittäminen, yksilön neuvonta ja ohjaus, seulontatestien ottaminen ja tutkimus,
palautetiedon antaminen, jatkotutkimuksiin ohjaaminen sekä tarvittavien terveyspalvelujen järjestäminen.
Valtioneuvoston asetuksen mukaan kunnan tulee järjestää asukkailleen valtakunnallisen seulontaohjelman
mukaisesti ainakin rintasyöpäseulontaa 50-69 -vuotiaille naisille, kohdun kaulaosan syövän seulontaa 30-60
-vuotiaille naisille ja sikiöseulontoja raskaana oleville naisille. Se, että syöpien seulonnasta ja
sikiöseulonnoista säädetään samassa asetuksessa, herättää kysymyksiä, sillä ne ovat luonteiltaan hyvin erilaisia
seulontamuotoja. Syöpää etsitään seulonnoilla, jotta se löydettäisiin niin varhaisessa vaiheessa, että potilas
voitaisiin parantaa tai ainakin hidastaa taudin kulkua. Sikiöseulonnoilla etsitään sikiöistä kehityshäiriöitä tai
sairauksia, mutta niitä ei useimmissa tapauksissa voida hoitaa, vaan yleisin ”hoitomuoto” positiivisen
löydöksen jälkeen on raskauden keskeyttäminen. Syöpien tai muiden tautien seulontoihin väestöstä liittyy
eettisiä kysymyksiä ja ongelmia, mutta ne ovat osin toisenlaisia kuin sikiöseulontojen herättämät eettiset
kysymykset.
 Lääkärin etiikka, 4.painos, Suomen Lääkäriliitto, Helsinki 2000, 20.11
 Termien sikiöseulonta, sikiötutkimukset ja sikiödiagnostiikka käytössä esiintyy epäselvyyttä niin1 2
arkikielessä kuin ammatillisissa julkaisuissa. Kahta jälkimmäistä käytetään usein virheellisesti toistensa
synonyymeina. Yleisesti ottaen diagnostinen tutkimus pyrkii aina taudin määrittämiseen. Seulonnassa
puolestaan tutkitaan terveitä oireettomia ihmisiä, jotta löydettäisiin ne, joilla on tietyn sairauden kohonnut
riski tai sairauden esiaste. Tälle riskiryhmälle tarjotaan diagnostisia tutkimuksia diagnoosin varmentamiseksi.
Sikiötutkimukset jaetaan sikiöseulontoihin eli seulontatutkimuksiin ja sikiödiagnostiikkaan eli diagnostisiin
tai suunnattuihin tutkimuksiin. Sikiöseulonnasta käytetään myös termiä prenataalinen (tutkimuksista osan
yhteydessä geneettinen) seulonta ja sikiödiagnostiikasta termiä prenataalidiagnostiikka. Tässä tutkimuksessa
tarkastelun kohteena on ensisijaisesti suomalainen sikiöseulontakäytäntö. Usein seulonnan tulosten
perusteella kuitenkin seuraa jatkotutkimuksia ja muita mahdollisia toimenpiteitä ja monessa kysymyksessä
kireä talous ja kuntien itsenäisyys terveydenhuollon suunnittelussa ovat johta-
neet siihen, että äitiyshuollon palvelujen sisällöt ja toimintamallit vaihtelevat
kunnittain.  FinOHTAn vuonna 2005 julkaisema raportti sitä seuraavine9
keskusteluineen johti siihen, että joulukuussa 2006 valtioneuvosto hyväksyi
uuden asetuksen, jossa säädetään seulontojen järjestämisestä kunnan asukkaille
osana kansanterveystyötä.10
2.2. Sikiötutkimukset
 
Sikiötutkimukset ovat Suomen äitiyshuollon vakiintunutta toimintaa. Si-
kiötutkimuksilla tarkoitetaan raskaana olevan naisen tai sikiön tutkimista
raskauden alkuvaiheessa sikiön synnynnäisen kehityshäiriön toteamiseksi tai
poissulkemiseksi.11
Sikiötutkimuksia on kahta tyyppiä: seulontatutkimuksia sekä suunnattuja
tutkimuksia eli sikiödiagnostiikkaa.  Seulontatutkimusten kohteena on12
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onkin perusteltua tarkastella kokonaisemmin sikiötutkimuksia ja sikiötutkimuskäytäntöä. Tästä johtuen
tutkimuksessa puhutaan sekä sikiöseulonta- että sikiötutkimuskäytännöstä, fokuksen ollessa kuitenkin
sikiöseulontakäytännön tarkastelussa. Termillä sikiöseulonta tarkoitetaan tässä tutkimuksessa niitä
raskaudenaikaisia seulontatutkimuksia, jotka tähtäävät sellaisten sikiön sairauksien tai tilojen löytämiseen,
joita ei voida hoitaa kuntoon raskauden kuluessa. Tällöin esim. syfiliksen seulominen jää tämän
määritelmän ulkopuolelle. Alkiodiagnostiikalla puolestaan tarkoitetaan hedelmöityshoidossa aikaansaadun
alkion tutkimista päämääränä siirtää kohtuun vain tutkittavan ominaisuuden suhteen terveitä alkioita.
Alkiodiagnostiikkaa ollaan vasta aloittelemassa maassamme ja siihen liittyy spesifejä eettisiä kysymyksiä.
Lääkärin etiikka 2000, 20. Tässä tutkimuksessa ei syvennytä alkiodiagnostiikan tai muutenkaan
hedelmöityshoitoja koskeviin eettisiin kysymyksiin.
 Norio R., ”Kliinisen genetiikan etiikka”, Lääkintäetiikka, Achté, K. & Autio, L. & Isotalo A. & Kosonen,13
T. & Lindqvist, M. & Tammisto, T. & Vartiovaara I. (toim.), Suomen Lääkäriliitto, Vaasa 1982, 146;
Seulontatutkimukset ja yhteistyö äitiyshuollossa, suositukset 1999, 39.
 Seulontatutkimukset ja yhteistyö äitiyshuollossa, suositukset 1999, 39.14
 Hiilesmaa Vilho ja Salonen Riitta, Äitiyshuollon seulonnan mahdollisuudet ja ongelmat, Duodecim1 5
2000;116:880-6, 883. Toisaalta voi sanoa, että seulontavälineenä käytetään äidin ikää ja iän perusteella
riskiryhmään kuuluvalle tarjotaan diagnostista tutkimusta.
 Seulontatutkimukset ja yhteistyö äitiyshuollossa, suositukset 1999, 39; Sikiön hoidon tavoitteena on estää16
sikiön vaurioituminen ja voittaa aikaa niin, että sikiö kehittyy riittävän kypsäksi kohdunulkoiseen elämään.
Sikiön sydämen rytmihäiriöitä voidaan hoitaa äidille annettavan sydänlääkkeen avulla. Lähes kaikki muukin
joko koko väestö tai suuri riskiryhmä. Tutkimusten tarkoituksena on löytää
sairaus tai tapauksia, joissa on syytä epäillä tietyn sairauden kehittymistä. Tämä
pyritään tekemään niin aikaisin, että havaitun taudin hoito voidaan suunnitella
optimaalisesti tai että laillinen raskaudenkeskeytys on niin haluttaessa mahdolli-
nen.  Suomessa tällä hetkellä yleisesti käytössä olevia sikiöseulontatutkimuksia13
ovat ultraäänitutkimus, äidiltä otettava veriseulatesti ja niin sanottu yhdistelmä-
testi. Diagnostisilla sikiötutkimuksilla tarkoitetaan sikiön kehityshäiriön tai
periytyvän taudin selvittämistä, kun sellaista epäillään joko seulontakokeen,
perheen aikaisempien raskauksien tai muun syyn perusteella.  Yleisimpiä14
sikiödiagnostisia tutkimuksia ovat lapsivesipunktio ja istukkanäytetutkimus.
Lapsivesipunktiota ja istukkanäytteen ottamista käytetään kuitenkin Suomessa
myös seulontavälineinä, kun tutkitaan 35-40 vuotta täyttäneiden äitien sikiöi-
tä.  Seulonnan ja diagnostisen tutkimuksen suurin periaatteellinen ero on siis15
sen tarjoamisessa: seulontaa tarjotaan raskaana olevalle naiselle neuvolassa ilman
yksilökohtaista tarvetta tai harkintaa, kun taas diagnostisiin tutkimuksiin
hakeudutaan erityisestä syystä, esimerkiksi seulontakokeen tuloksen perusteella
tai potilaan omasta aloitteesta. 
Sikiötutkimukset eroavat muusta raskauden seurannasta siinä, että kaikkiin
tutkimusten avulla löydettäviin tiloihin ei ole olemassa parantavaa hoitoa.
Tarkoituksena on siksi antaa sikiön äidille (vanhemmille) mahdollisuus kes-
keyttää raskaus, jos poikkeavuus löytyy. Vanhemmat voivat siis halutessaan
turvautua aborttiin sikiöindikaatioin.  Tällä tarkoitetaan raskaudenkeskeytystä,16
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sikiöön kohdistettu lääkehoito tapahtuu toistaiseksi äidin kautta. Sikiölle voidaan tehdä kohdunsisäisiä
verensiirtoja. Joitakin synnynnäisiä epämuodostumia on yritetty hoitaa ennen syntymää, mutta varmaa
näyttöä leikkausten hyödyllisyydestä ei toistaiseksi ole. Synnytys myös saatetaan käynnistää aikaisemmin,
kun sikiön todetaan diagnostiikan perusteella olevan vaarassa. Teramo, K., ”Sikiön sairauksien hoitaminen”,
Duodecim, 17/88;104:1295-1297; Autio, S., ”Sikiödiagnostiikan päämäärät”, Suomen Lääkärilehti,
30/89;44:3005-3007; ”Joidenkin t ilo jen kohdal la  voidaan varhainen kuolema estää ,  jos
rakennepoikkeavuus on tunnistettu sikiöaikana ja synnytys suunniteltu oikea-aikaisesti ja oikeassa paikassa
toteutettavaksi (esimerkiksi kirurgisesti hoidettavat sydänviat). Joidenkin rakennepoikkeavuuksien kohdalla
oikealla synnytyspaikan valinnalla voidaan parantaa lapsen ennustetta silloinkin kun kokonaan parantavaa
hoitoa ei ole (esimerkiksi selkäytimen sulkeutumishäiriö, spina bifida).” Autti-Rämö & Koskinen & Mäkelä
& Ritvanen & Taipale ja asiantuntijaryhmä 2005, 39. 
 Suomessa tehtiin vuonna 2004 11091 raskaudenkeskeytystä. Määrä kasvoi edellisestä vuodesta 3% eli1 7
hieman yli 300:lla keskeytyksellä. 90,6 % raskaudenkeskeytyksistä tehtiin sosiaalisin perustein ja sikiön
sairauden perusteella 2,3 %. Raskaudenkeskeytykset ja steriloinnit vuonna 2004, Stakes, Tilastotiedote 22/2005,
1.
 Abortti voi olla selektiivinen myös esimerkiksi yritettäessä valita sikiön sukupuolta. Sukupuolen valinta18
sikiödiagnostiikan avulla on kuitenkin oma kysymyksensä. Se ei ole Suomessa ajankohtainen ongelma.
Kuitenkin Pertti Aulan mukaan on varottava sukupuolen perusteella tehtävien aborttien mahdollistamista,
paitsi jos sikiöllä voi olla X-kromosomissa periytyvä sairaus. Aulan mukaan sikiön sukupuoli tulee ilmoittaa
niille vanhemmille, jotka tätä haluavat, vasta niin myöhäisessä raskauden vaiheessa, että raskauden
keskeyttäminen ei enää ole mahdollista, eli 20. raskausviikon jälkeen. Aula, P., ”Sikiön sukupuolen
paljastaminen”, Duodecim, 8/85;101:62-63.
 Alfafetoproteiini eli AFP on sikiöperäinen valkuaisaine, jonka kohoaminen lapsivedessä ja äidin1 9
seerumissa voi olla merkki sellaisesta sikiön kehityshäiriöstä, jossa iho ei peitä sikiön kudoksia.
Seerumiseulonta eli sikiöseulonta, ns. kaksoisseulatutkimus mittaa AFP:n lisäksi istukkagonadotropiini- eli
hCG-pitoisuutta. Joissakin kunnissa mitataan lisäksi estriolia, jolloin koetta sanotaan kolmoisseulaksi. hCG
ja estrioli ovat raskaushormoneja. Poikkeavat AFP-, hGC- ja estriolipitoisuudet kertovat Down-
oireyhtymän kohonneesta riskistä. Pitoisuudet suhteutetaan äidin ikään ja tulokseksi saadaan riskiluku.
Riskiluku kertoo riskin suuruuden sille, että sikiössä on geneettinen poikkeama. Suomessa
kaksoisseulatutkimusta tarjotaan vaihtelevasti joko rutiiniluontoisesti tai äidin iän perusteella.
Kaksoisseulatutkimusta ei ole otettu laajaan käyttöön Suomea lukuunottamatta muissa Pohjoismaissa.
Ruotsissa ja Norjassa on pyritty selkeästi tekemään ero koko raskaana olevalle väestölle tarjotun seulonnan
joka tehdään, kun sikiössä epäillään sikiötutkimusten perusteella sikiön vaikeaa
ruumiinvammaa, kehitysvammaa tai muuta vaikeaa sairautta tai sellainen on
pystytty todentamaan.  Tässä tutkimuksessa selektiivisellä abortilla tarkoitetaan17
vain sikiöindikaatioin tehtävää raskaudenkeskeytystä.  18
Kaikilta neuvolahuoltoon osallistuvilta äideiltä otetaan verinäyte. Näytteestä
voidaan tehdä kemiallisia tutkimuksia ja siitä voidaan määrittää AFP-valkuais-
pitoisuus, jolloin on kysymys seerumiseulonnasta eli veriseulatestistä.
Toisen trimesterin eli raskauskolmanneksen seerumiseulonnalla haetaan
Downin oireyhtymää, keskushermostoputken sulkeutumishäiriötä ja synnyn-
näistä nefroosia ja se otetaan raskausviikolla 15-16. Seerumiseulonnasta saatua
tulosta kutsutaan ”seulontapositiiviseksi” silloin, kun verinäytteen AFP-
pitoisuuden ja äidin iän suhteutettu riskiluku on suurempi kuin määritelty
seulontapositiivisuusraja, esimerkiksi 1:350. Riskiluvulla tarkoitetaan sikiön
kehityshäiriön laskettua todennäköisyyttä.  Jos riski on suurempi kuin 1:350,19
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ja yksilöllisen harkinnan perusteella tehtyjen sikiötutkimusten välillä. Salonen R., ”Sikiöseulontojen tekniset
mahdollisuudet”, Näkökulmia sikiöseulontoihin, Santalahti P. (toim.), Stakes, Helsinki 1995, 9-11; ”Den
gravida kvinna och fostret – två invider. Om fosterdiagnostik, om sena aborter.” Statens offentliga utredningar,
Stockholm 1989; ”Biotechnology related to Human Beings”, Starting on Biotechnology on Human Beings,
Report 25, Ministry of Health and Social Affairs, Oslo 1993; ”Kohonnut seerumin AFP-taso paljastaa paitsi
sikiön kehityshäiriöitä, myös raskauden loppuvaiheessa esiintyviä sikiön hyvinvointia uhkaavia tekijöitä,
esim. istukan toiminnanvajauksen.” Markku Ryynänen & Pertti Kirkinen, ”Odottavan äidin
perinnöllisyysneuvonta”, Suomen Lääkärilehti 7/97;52:699-703, 700.
 Santalahti & Latikka & Ryynänen & Hemminki 1996, 101; ”Positiivinen seulontatulos tarkoittaa2 0
seulottavan sairauden esiasteen tai kohonneen riskin löytymistä. Negatiivinen seulontatulos sitä, ettei
seulottavaa tilaa ole havaittu.” Vertio, H., ”Seulonnat lääketieteellisenä toimintamallina”, Näkökulmia
sikiöseulontoihin, Santalahti, P. (toim.), Stakes, Helsinki 1995, 14; Vääriä positiivisia tuloksia on joka 20:s,
mikä tarkoittaa, että 5 % :lle naisista, joilla on terve sikiö, tehdään sikiön kromosomitutkimus. Seerumites-
tien ja sikiön kromosomitutkimuksien yhdistelmän avulla voidaan löytää noin 60 % 21-trisomiaraskauksista,
kun äidin iän perusteella tehdyissä kromosomitutkimuksissa niistä havaitaan vain 20 %. Seulontanegatiivi-
nen tulos voi olla myös virheellinen ja noin joka kolmas 21-trisomialapsi jää löytymättä testistä huolimatta.
Seulontapositiivisuusraja vaihtelee kunnittain. HYKS:n alueella oletetun riskin rajaksi on valittu 1/350,
TAYS:n alueella se on 1/250, OYKS:n alueella 1/240 ja TYKS:n alueella 1/270. Äidin iän perusteella
tarjottavan kromosomitutkimuksen ikäraja vaihtelee kunnittain 35:stä 37 vuoteen. Asmala, K. ”Downin
oireyhtymän seulonta Suomessa”, Suomen Lääkärilehti 25/95;50:2587-2588.
 Autti-Rämö & Koskinen & Mäkelä & Ritvanen & Taipale ja asiantuntijaryhmä 2005, 47-48.21
 Teikari, Martti, ”Sikiöseulontaa tehostetaan Alankomaissa – seerumiseula käyttöön”, Impakti 1/2003,2 2
Stakes/FinOHTA, Helsinki, 7-9, 7.
raskaana olevaan naiseen otetaan yhteyttä ja hänelle tarjotaan mahdollisuutta
diagnostiseen sikiötutkimukseen. Pienempi riski ei aiheuta jatkotoimia, ellei
niille ole muita perusteita tai nainen ei niihin erikseen hakeudu. Seulonta-
positiivisista raskauksista 1-2 % :ssa sikiö on kehityshäiriöinen. Seulontapositii-
visista tuloksista suurin osa (jopa 95-97 %) on ”vääriä hälytyksiä”.20
Varhainen eli ensimmäisen trimesterin seerumiseulonta tehdään
raskausviikoilla 8-11 (täydet viikot) mittaamalla äidin verestä erotetusta seeru-
mista raskauteen liittyvä valkuaisaine (PAPP-A) ja raskaushormoni (vapaa B-
hCG). Sikiön 21-trisomiassa B-hCG-taso on korkea ja PAPP-A-taso matala
verrattuna normaaliin raskauteen, mutta ero 21-trisomia- ja normaalin raskau-
den välillä pienenee raskauden edetessä.  Riskiluku- ja jatkotutkimuskäytän-21
nöt ovat vastaavat kuin toisen trimesterin veriseulakokeessa. Kolmoistestistä
on kysymys, kun AFP-seerumiseulontaa täydennetään kahdella muulla merk-
kiaineella (hCG eli istukkagonadotropiini ja uE3 eli sitoutumaton estrioli).22
Ultraääni- eli kaikututkimus on Suomessa hyvin yleisesti käytetty
sikiöseulonnan menetelmä ja monipuolinen raskauden perustutkimus. Sen
avulla voidaan selvittää sikiöiden lukumäärä, lapsiveden määrä, istukan paikka
ja rakenne, sikiön tila, tarjonta ja koko sekä kasvunopeus. Lisäksi sen avulla on
mahdollista tarkastella sikiön elinten rakennetta ja toimintaa, esimerkiksi
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 Saarikoski Seppo, Synnytysopin perustiedot, Legekustannus Oy 1994, 45-46.23
 Saarikoski 1994, 46.24
 Saarikoski 1994, 48.25
 Hiilesmaa & Salonen 2000, 880-6; ”Neuvoloissa voidaan seulontatyyppisesti tutkia sikiön elossa olo,26
raskauden kesto, sikiöiden lukumäärä, istukan paikka ja pyrkiä poissulkemaan myös suuret
rakennepoikkeavuudet. Nämä usein raskauden 10.-12. viikoille ajoittuvat seulonnat on helppo tehdä
kohtalaisen vähillä koulutus- ym. investoinneilla ja niiden tulokset tukevat hyvin myöhemmin tehtävää
trisomiaseulontaa äidin verinäytteestä. Sikiön niskapussin koko on syytä tutkia raskauden 10.-12. viikoilla
vagina-anturilla. Raskauden 15.-19. viikoilla sikiön laajentuneet aivokammiot, duodenaaliatresia, lyhyt
reisiluu, kaikutiivis suoli, laajentuneet munuaisaltaat, sydänvika tai sydämen papillaarilihaksen kalkkeuma
voivat viitata sikiön trisomiaan. Seulontaan erikoistuneet, runsaast i kokemusta hankkineet
tutkimuskeskukset pystyvät toteamaan erityisesti riskiryhmien kohdalla lähes 90% epämuodostumista
raskauden 18.-20. viikoilla tehdyissä tutkimuksissa. Tavallisesti tarkkuus jää kuitenkin alle 50%. […] Onkin
syytä suhtautua kriittisesti sikiön epämuodostumien ultraääniseulontaan niissä tutkimuspaikoissa, jotka eivät
ole tähän asiaan erityisesti keskittyneet. […] Monesti tilanne on […] se, että kehityshäiriön olemassaolo
saadaan selville, mutta sen ennuste jää epäselväksi. Synnytystä edeltävän hoitolinjan valinta on vaikeaa ja
tilanteesta koituu vanhemmille huomattava epätietoisuus.” Ryynänen & Kirkinen 1997, 700-701;
FinOHTAn asiantuntijaryhmä toteaa, että ultraäänitutkimuksella ”voidaan nähdä myös sellaisia
rakenteellisia poikkeavuuksia, joiden tarkkaa merkitystä sikiön kannalta ei voida ennen synnytystä arvioida.
Tämä voi olla joillekin vanhemmille kohtuuton rasite ja vaikuttaa niin sikiöön kuin syntyvään lapseen
kiinnittymiseen. Ultraäänitutkimuksessa voidaan myös nähdä sellaisia löydöksiä, joiden hyvänlaatuisuuden
varmistaminen edellyttää seurantaa. On myös mahdollista, että ensimmäisellä seulontakäynnillä ei pystytä
kaikkia rakenteita luotettavasti arvioimaan. Näistä tilanteista johtuva seurannan tarve voi myös ahdistaa
vanhempia.” Autti-Rämö & Koskinen & Mäkelä & Ritvanen & Taipale ja asiantuntijaryhmä 2005, 65.
hengitysliikkeitä ja virtsarakon täyttymistä sekä lisälaitteiden avulla verenvir-
tauksen jakaumaa sikiössä.23
Alkuraskauden poikkeavuudet, kuten kohdunulkoinen raskaus, diagnosoi-
daan yleisimmin juuri ultraäänitutkimuksella. Emättimen kautta tehdyssä
kaikututkimuksessa voidaan 2-3 mm:n läpimittainen sikiöpussi nähdä jo, kun
kuukautiset ovat 2-3 päivää myöhässä. Sikiön elonmerkit pystytään toteamaan
yleensä 6.-7. raskausviikolta lähtien. Raskauden kestoa voidaan tarkimmin
arvioida ennen 12. raskausviikon päättymistä. Se arvioidaan yleisimmin sikiön
pää-perämitasta eli istumamitasta (CRL = Crown Rump Lenght) ja sillä
päästään muutaman päivän tarkkuuteen raskauden kestoa arvioitaessa.24
Sikiön rakenteesta saadaan elinkohtaisen tarkastelun avulla tieto parhaiten
19. raskausviikolta lähtien. Vaginaalista kaikututkimusta on pyritty ja pyritään
käyttämään sikiön rakenteiden tarkasteluun jo 1. raskauskolmanneksen
aikana.  Noin 30 % isoista epämuodostumista voidaan nähdä 13.-14. raskaus-25
viikolla ja 50 % 18. raskausviikolla.  Tällä hetkellä maassamme tavallisin26
sikiöseulonta on raskausviikoille 18-20 ajoittuva ultraäänitutkimus, niin
sanottu rakenneultraäänitutkimus, joka tehdään äidin vatsanpeitteiden läpi.
Tarkoituksena on tunnistaa sikiön vaikeita rakennepoikkeavuuksia. Seulon-
noilla löydetään Brickerin katsauksen mukaan vaikeista rakennepoikkeavuuk-
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 Seulontatutkimukset ja yhteistyö äitiyshuollossa, suositukset 1999, 42; Autti-Rämö & Koskinen &2 7
Mäkelä & Ritvanen & Taipale ja asiantuntijaryhmä 2005, 41-42; Bricker, J. & Garcia, J. & Henderson, J.
& Mugford, M. & Neilson, J. & Roberts, T. & Martin, M. A., ”Ultrasound screening in pregnancy: a
systematic review of the clinical effectiveness, cost-effectiveness and women’s views”, Health Technol Assess
2000;4(16):1-193; Grandjean, H. & Larroque, D. & Levi, S., ”Sensitivity of routine ultrasound screening
of pregnancies in the Eurofetus database”, The Eurofetus Team, Ann NY Acad Sci 1998;847:118-124.
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 Hiilesmaa & Salonen 2000, 884.29
 Taipale, P. & Hiilesmaa, V. & Salonen, R. & Ylöstalo, P., ”Sikiön niskaturvotus ja kromosomihäiriöt”,30
Duodecim 1997;113:2540.
sista 14-85 %. Erot tuloksissa johtuvat eroista vaikean rakennepoikkeavuuden
määritelmässä, seulojan kokeneisuudesta, käytetystä laitteesta sekä raskauden
kestosta tutkimushetkellä. Rakennepoikkeavuuden tunnistettavuus ultraääni-
tutkimuksessa vaihtelee eri elinten välillä ja rakennepoikkeavuuden vaikeusas-
teen mukaan. Eurofetus-tutkimuksessa keskushermoston rakennepoik-
keavuuksista tunnistettiin 88,3 %, mutta sydämen vaikeista rakennevioista vain
38,8 %.  27
Sikiön rakennepoikkeavuuden löytyminen kaikututkimuksessa voi parantaa
lapsen ennustetta, sillä se voi vaikuttaa synnytysajankohdan ja -tavan valintaan.
Monia sikiön rakennepoikkeavuuksia voidaan hoitaa kirurgisesti lapsen syn-
nyttyä. Tulokset ovat Stakesin asiantuntijaryhmän mukaan ”selvästi parempia,
jos rakennepoikkeavuus on etukäteen tiedossa ja äiti synnyttää lapsen sairaalas-
sa, jonka yhteydessä on korkeatasoinen lastenkirurginen hoitoyksikkö”.28
Sikiön niskaturvotuksen mittaaminen ultraäänitutkimuksen avulla
viikoilla 13.-14. on yleistymässä 21-trisomiatapausten eli Downin syndrooman
seulonnassa. Tutkimuksessa etsitään 3 mm:n tai sitä suurempaa sikiön niskatur-
votusta. Niskaturvotuksen mittauksen avulla on mahdollista löytää myös muita
sikiön poikkeavuuksia. Tutkimus on nuorella äidillä sensitiivisempi kuin
seerumiseulonta, sillä seerumiseulonnan tulkinnassa otetaan äidin ikä huomi-
oon.  Kuitenkin myös tämä seulontamenetelmä tuottaa ”vääriä hälytyksiä”.29
Suomessa tehdyssä tutkimuksessa raskausviikon 13-14 kaikututkimuksella
seuloutui 0,8 % sikiöistä jatkotutkimuksiin (istukkanäytteeseen tai lapsi-
vesipunktioon). Downin oireyhtymistä löytyi 54 %, kaikista trisomioista 62 %
ja kaikista kromosomivioista 69 %. Kolmella neljästä testipositiivisesta sikiöstä
ei kuitenkaan ollut poikkeavaa kromosomistoa.30
Yhdistelmätestillä tarkoitetaan sitä, että ensimmäisen raskauskolmannek-
sen veriseulatesti yhdistetään varhaiseen ultraäänikokeeseen. Tämä näyttää
olevan nykysuuntaus 21-trisomian seulonnan kehityksessä. Näin äidin iän,
sikiön niskaturvotuksen mittauksen ja äidin seerumin biologisten merkkiainei-
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 Hiilesmaa & Salonen 2000, 884.31
 ”Viimeaikaiset tutkimukset sekä ulkomailla että kotimaassa ovat osoittaneet, että kaikututkimuksen avulla32
on mahdollista löytää yhtä paljon Down-sikiöitä ja väärien positiivisten tapausten määrä on pienempi kuin
biokemiallisilla testeillä. Niinpä biokemialliset testit ovat tulleet elinkaarensa päähän ja niiden lopettamista
on syytä harkita ja siirtyä sikiön trisomioiden varhaistoteamisessa kaikukuvaukseen.” Ryynänen Markku &
Kirkinen Pertti, ”Odottavan äidin perinnöllisyysneuvonta”, Suomen Lääkärilehti 7/97;52:699-703, 700;
”Yhdistetty varhainen kaikukuvaus ja alkuraskauden seerumiseula (pregnancy-associated plasma protein A,
hCG) on uusin ja kehittynein sikiöseulontamenetelmä. Kliinisissä tutkimuksissa sen herkkyys Downin
oireyhtymän seulonnassa on ollut 76-91 %, kun väärien positiivisten osuus ja sitä tietä invasiivisten
toimenpiteiden määrä pidetään samansuuruisena kuin keskiraskauden seerumiseulonnassa.[…] Käytettävissä
olevan tietämyksen perusteella Suomessa voidaan ainakin yliopistosairaaloissa käyttää ensimmäisen
kolmanneksen yhdistettyä seulontaa korvaamaan pelkkää ensimmäisen kolmanneksen kaikututkimus-
seulontaa.” Heinonen Seppo, ”Raskauden ajan seulonnat”, Suomen Lääkärilehti 41/2000;55:4131-4132,
4132.
 Santalahti Päivi, Sikiöseulonnat ja naisten päätöksenteko, Yhteiskuntapolitiikka 64 (1999):3;235-248;3 3
”Nykyisin tunnetaan jo 5650 yhden geenin sairautta. 1400 sairaudessa tautigeeni on paikannettu ja 540
taudissa tunnetaan jo geenivirhe tai useampia virheitä. Kun geenivirhe tunnetaan, niin myös kantajien
seulonta on mahdollista. […] Terveestä väestöstä voidaan seuloa resessiivisten, suhteellisen yleisten tautien
kantajuuksia, esim. suomalaiseen tautiperintöön kuuluvat AGU-, INCL-ja Batten-sairaus. Me kaikki
olemme vähintään kymmenen resessiivisen tautigeenin oireettomia kantajia. Jos kantajuus todetaan, voidaan
tutkia myös aviopuoliso ja jos molemmat ovat saman geenivirheen kantajia, sikiödiagnostiikkaa voidaan
harkita.” Ryynänen & Kirkinen 1997, 699-703. 
 Seulontatutkimukset ja yhteistyö äitiyshuollossa, suositukset 1999, 48. Vuonna 1999 Suomessa ei ollut34
meneillään yhtään tautigeenin kantajien seulontaohjelmaa.
den (B-hCG ja PAPP-A) osoittamien riskien yhdistelmällä päästään jopa 89 %
sensitiivisyyteen, kun väärien positiivisten löydösten määrä on 5 %.  Tutkijat31
ovat kuitenkin eri mieltä eri testien hyödyllisyydestä.32
Varsinaisten sikiöseulontojen lisäksi joitakin suomalaiseen tautiperimään
kuuluvia harvinaisia autosomisesti resessiivisesti periytyviä tauteja sekä fragiili-
X -oireyhtymää on seulottu joillakin paikkakunnilla niin sanottuina kanta-
jaseulontoina äidin verinäytteestä tehtävällä geenitutkimuksella. Jos äiti
valitsee seulontaan osallistumisen ja hänen geeneistään löytyy jokin etsittävistä
autosomisista resessiivisistä tautigeeneistä, myös lapsen isän geenit tutkitaan.
Mikäli isältä löytyy sama tautigeeni, myös sikiön geenit tutkitaan, jos vanhem-
mat niin päättävät.  Tekniset valmiudet yhä useamman tautia aiheuttavan33
geenivirheen toteamiseen lisääntyvät nopeasti. Nykyisin voidaan esimerkiksi
usean niin sanottuun suomalaiseen tautiperintöön kuuluvan taudin geenivirhe
osoittaa jopa yhdestä verinäytteestä.  Kantajaseulonnat rajataan tämän tutki-34
muksen ulkopuolelle, sillä ne eivät ole ensisijaisesti sikiötutkimuksia ja niihin
liittyy runsaasti niille tyypillisiä eettisiä ja juridisia kysymyksiä. Asiantuntijat
ovat erimielisiä siitä, soveltuvatko kantajatutkimukset äitiyshuoltoon vai
40
 ”Kuopiossa lopetettiin puolitoista vuotta jatkuneet seulonnat alkuvuodesta 1997 sillä perusteella, että3 5
niihin ei oltu eettisesti ja yhteisössä riittävästi varauduttu. Geeniseulontatyöryhmä ehdotti geeniseulontoja
luvanvaraisiksi ja uudet äitiyshuollon seulontasuositukset korostavat tautigeenin kantajien seulontaan
liitettävää perusteellista informaatiota ja neuvontaa. Mitä oikeastaan on äitiysneuvolan asiakkaiden ahkeran
seulontaan osallistumisen takana? Raportoinneissa vähälle huomiolle ovat jääneet tulokset, joiden mukaan
seulontaan osallistumista pidetään itsestäänselvyytenä, ja niiden ajatellaan takaavan lapsen terveyden. […]
Kun fragiili X:n seulontaohjelma Kuopiossa lopetettiin ja palvelu siirtyi asiakkaiden kysyttäväksi perheneu-
volaan, vuoden kuluessa vain muutama pyysi testiä. […] Geeniseulonnat paljastavat tietoa myös testattavan
sukulaisista. Tietoon liittyy väärinkäytön ja syrjinnän mahdollisuuksia monella eri alueella.” Aro A. R.,
”Suomalaiset osallistuvat runsaasti raskaudenaikaisiin geeniseulontoihin: Perustuuko tämä aktiiviseen
päätöksentekoon?” Sosiaalilääketieteellinen aikakauslehti 2001:38:111-114; ”Alustavat kokemukset suomalais-
tyyppisen munuaistaudin geeniseulonnasta osoittavat, että myös kantajatutkimukset sopivat hyvin äitiys-
huoltoon.” Heinonen 2000:4131-4132.
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 Lapsivesipunktio, istukkanäyte, sikiötähystys sekä sikiön veri- ja kudosnäytteet ovat sikiödiagnostiikan3 7
menetelmiä, joita tarjotaan, kun äidin ikä yli 35 vuotta; kun perheessä on jo kromosomihäiriöinen lapsi tai
lapsi, jolla on hermostoputken sulkeutumishäiriö; jos toinen vanhemmista on todettu kromosomivaurion
kantajaksi; jos suvussa on sukupuoleen liittyviä periytyviä sairauksia; jos äidin verestä otettu AFP-pitoisuus
on selvästi liian suuri tai liian matala. Saarikoski S., Synnytysopin perustiedot, Legekustannus Oy, Tampere
1994, 52; Peippo M., Sikiötutkimukset, perinnölliset sairaudet ja perinnöllisyysneuvonta, Väestöliiton
perinnöllisyysklinikka, Helsinki 1995, F1.
tulisiko niitä haluttaessa tarjota ei-raskaana olevalle väestölle esimerkiksi
perhesuunnitteluvaiheessa.35
Sikiödiagnostiikalla tarkoitetaan alkuraskauden sikiötutkimuksia, joiden
tarkoituksena on jonkin epäillyn kehityshäiriön osoittaminen tai poissulkemi-
nen niin aikaisessa vaiheessa, että perheelle tarjoutuu vielä mahdollisuus
harkita raskauden keskeyttämistä, mikäli sikiöllä todetaan kehityshäiriö.36
Diagnostiset sikiötutkimukset kohdistetaan lähinnä ”riskiraskauksiin”,
jolloin anamnestisten tai muiden seikkojen (esimerkiksi äidin iän, ultraääni- tai
veriseulatutkimuksen) perusteella voidaan epäillä, että sikiön kehityshäiriön
todennäköisyys on suurentunut.  Diagnostisista tutkimuksista yleisimmin37
käytössä ovat lapsivesipunktio ja istukkanäytetutkimus. Lapsivesipunktio
tehdään usein noin 16. raskausviikolla imemällä lapsivettä neulalla ja ruiskulla
kohtuontelosta äidin vatsanpeitteiden läpi. Lapsivedestä voidaan tutkia sikiön
kromosomisto, tehdä geenitutkimuksia, tunnistaa eräitä aineenvaihdunnan
häiriöitä ja mitata AFP-pitoisuus. Myös istukkanäytteestä voidaan tutkia
kromosomeja tai geenimutaatioita ja se on mahdollista ottaa jo 10-11. raskaus-
viikolla. Fetoskopia on alunperin sikiön tähystämistä varten kehitetty menetel-
mä, mutta ultraäänitutkimus on pitkälti korvannut sen merkityksen sikiön
41
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jistä on noussut viimeisen 10 vuoden aikana ja vuonna 2002 35 vuotta täyttäneiden äitien osuus kaikista
synnyttäjistä oli Suomessa jo 19,2 %. FinOHTAn asiantuntijaryhmän mukaan näin suuren ryhmän
ohjaaminen suoraan sikiön kromosomitutkimukseen ei ole eettisesti perusteltua. Autti-Rämö & Koskinen
& Mäkelä & Ritvanen & Taipale & asiantuntijaryhmä 2005, 56.
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 ”Voiko sikiöaikana tehty ultraäänitutkimus vahingoittaa sikiön kehittyviä aivoja ja aiheuttaa myöhemmäl-41
lä iällä oppimis- ja käytöshäiriöitä? […] Helsingin seudulla tutkitaan nyt yli kahdeksantuhannen vuosina
1986-88 syntyneen lapsen käyttäytymistä ja koulumenestystä. Oman kyselylomakkeensa saavat lapsen
rakenteen tutkimisessa. Nykyisin fetoskopiaa voidaan käytetään sikiön veri- ja
kudosnäytteen ottamiseen, mutta sen käyttö on vähäistä.38
1960-luvun lopulla aloitettiin lapsivesitutkimukset äidin iän perusteella,
koska Downin oireyhtymän ja muiden trisomioiden riski suurenee äidin iän
myötä. Äidin ikä on edelleen sekä Suomessa että monissa muissa maissa
käytössä seulontana tehtävän sikiön kromosomitutkimuksen perusteena.
Seulontaikäraja vaihtelee kunnissa 35:stä 40 vuoteen. Istukkanäytetutkimus
otettiin käyttöön 1980-luvulla ja sitä käytetään myös ikäkriteerein tehtävänä
seulontatutkimuksena. Istukkanäyte otetaan raskausviikolla 11-12 ja lapsivesi-
näyte viikolla 14-15. Istukkanäytteen tulos valmistuu tavallisesti noin viikossa
ja lapsivesinäytteen tulos noin kahdessa viikossa.  39
Lisäksi sikiöltä voidaan ottaa 18. raskausviikon jälkeen näyte napalaskimosta
kromosomitutkimusta varten. Napasuoniverinäytteestä saadaan vastaus muuta-
massa päivässä ja sitä käytetään tilanteessa, jossa sikiön aikaisemmassa kro-
mosomitutkimuksessa todettu mosaikismi (osa kromosomeista on poikkeavia
ja osa normaaleja) aiheuttaa tulkintavaikeuksia, aikaisempi kromosomitutkimus
on muista syistä vaikeasti tulkittava tai jos raskauden myöhäisen ajankohdan
vuoksi ei enää ehditä tehdä lapsivesitutkimusta.40
Sikiötutkimuksiin liittyy riskejä. Veriseulatutkimuksesta ei ole itsessään
tavallisen verikokeen riskejä suurempaa fyysistä vaaraa tai haittaa sikiölle tai
raskaana olevalle naiselle. Veriseulatutkimus aiheuttaa kuitenkin runsaasti
vääriä hälytyksiä, joiden vuoksi tehdään diagnostisia tutkimuksia, joihin liittyy
keskenmenoriski. Väärät hälytykset aiheuttavat raskaana oleville naisille perus-
teetonta pelkoa ja huolestumista, joilla saattaa olla kauaskantoisiakin seurauksia
sekä sikiölle että äiti-lapsi-suhteelle.
Ultraäänitutkimuksen riskeistä ei ole selvää näyttöä. Siitä ei ole todettu
olevan välitöntä vaaraa sikiölle. Kuitenkin tutkimuksen pitkäaikaisvaikutuksia
vasta tutkitaan.  Norjalais-ruotsalaistutkimuksessa on löydetty mahdollinen41
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vanhemmat ja opettaja. Tutkimusta johtaa lastenneurologian professori Matti Iivanainen. […] Samasta
lapsijoukosta on jo tutkittu, ilmenikö siinä sikiöaikana tai heti syntymän jälkeen häiriöitä, joiden olisi voitu
osoittaa syntyneen ultraäänitutkimuksista. Mitään vakavia haittoja ei löydetty. Nykyisin ilman ultraäänitut-
kimusta ei raskaudesta selviydy juuri kukaan, ellei siitä nimenomaan kieltäydy. Helsingin neuvoloista
ohjataan tutkimuksiin rutiiniluonteisesti kerran tai kahdesti raskauden aikana. Jos vähääkään aihetta ilmenee,
tehdään tutkimuksia herkästi lisää. […] Oletukset ultraäänitutkimuksen haitallisuudesta perustuvat siihen,
että ultraäänet voisivat sikiön päähän osuessaan kuumentaa aivosoluja ja siten aiheuttaa myöhemmin
ilmeneviä ongelmia.” ”Suomalaiset selvittävät, aiheuttaako ultraäänitutkimus oppimisvaikeuksia”, HS
15.12.2000, A15. 
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 Saarikoski 1994, 46; ”Available data on the biological effects of ultrasound at diagnostic levels do not43
permit unequivocal statements regarding its safety. On the one hand, there is no doubt that ultrasound at
certain intensities can be destructive. […] The question is, then, whether used at diagnostic intensities […]
under routine exposure conditions, can ultrasound damage the population explosed? [… C]oncern should
exist for fetuses because they are routinely exposed and because fetal cells are rapidly dividing. In addition
to certain stages in the life cycle, certain tissues or genotypes might show increased sensitivity.” Martin,
A.O., ”Can Ultrasound Cause Genetic Damage?”, J Clin Ultrasound 1984;12:11-20; ”The embryonic
period is known to be particularly sensitive to any external influences. Until further scientific information
is available, investigations using pulsed or colour Doppler ultrasound should be carried out with careful
control of output levels and exposure times. With increasing mineralisation of the fetal bone as the fetus
develops the possibility of heating fetal bone increases. The user should prudently limit expsure of critical
structures such as the fetal skull or spine during Doppler studies.” EFSUMB (European Federation of
Societies for Ultrasound in Medicine & Biology) Clinical Safety Statement for Diagnostic Ultrasound
(1998; 1999; reconfirmed Florence, May 2000); Ks. myös Westin, S. & Bakketeig, LS., ”Unnecessary use
of ultrasound in pregnancy should be avoided. Probably safe, but new evidence suggests caution”, Scand J
Prim Health Care 2003;21(2):65-7.
 Noin 3% syntyvistä lapsista eli Suomessa vuosittain 1800-2000 lasta syntyy jollakin tavalla4 4
kehityshäiriöisinä. Tilastossa ovat mukana myös hyvin lievät tapaukset. Raskauden keskeyttämisen rajat
Suomessa ovat: a) 12. raskausviikon loppuun asti ns. sosiaalisten syitten (elämänolosuhteitten) perusteella tai
siksi, että lapsi on todennäköisesti vaikeavammainen*, b) 20. raskausviikon loppuun asti* naisen sairauden
tai muun erityisen syyn perusteella jos c) 24. raskausviikon loppuun asti* silloin, kun on luotettavalla
tutkimuksella todettu sikiön vaikea sairaus tai ruumiinvika. (*Anottava lupa Terveydenhuollon
oikeusturvakeskuksesta.) Laki raskauden keskeyttämisestä 239/70 1 §, Laki raskauden keskeyttämisestä
annetun lain 5 § muuttamisesta 564/78 5 §, Laki raskauden keskeyttämisestä annetun lain muuttamisesta
572/85 5 a §, Suomen Laki II, Onnikki, E. & Ranta, H. (toim.), Kauppakaari-yhtymä Oy, Lakimiesten
yhteys rutiininomaisen keskiraskaudenaikaisen ultraäänitutkimuksen ja poikien
lisääntyneen vasenkätisyyden välillä.  Vaikka vasenkätisyys on harmiton42
ominaisuus, löytö antaa aihetta kysyä onko ultraäänitutkimuksella muitakin
neurologisia vaikutuksia. Monissa maissa suositetaan rutiininomaisen, ilman
erityisindikaatiota tehtävän ultraäänitutkimuksen välttämistä organogeneesin
eli raskauden ensimmäisten 10 viikon aikana.43
Diagnostisissa tutkimuksissa käytettyihin menetelmiin sisältyy keskenme-
non riski.  Lapsivesinäytteen ottoon sisältyvän lisääntyneen keskenmenoriskin44
43
kustannus, Helsinki, 1689-1695; 24. raskausviikon lopulla sikiön pituus on 30-35 cm ja paino 600-1000g.
Saarikoski 1994, 49.
 Autti-Rämö & Koskinen & Mäkelä & Ritvanen & Taipale ja asiantuntijaryhmä 2005; 53-54.45
 Salonen, R., ”Alkuraskauden kromosomitutkimukset”, Kunnallislääkäri, 3/1993;9:14.46
 Norio, R., ”Sikiödiagnostiikka, siunaus vai kirous”, Suomen Lääkärilehti 29/89a;44:2881-2.47
eri tahot arvioivat olevan 0,3-1 % ja istukkanäytteen ottoon sisältyvän kesken-
menoriskin 0,6-2 %, riippuen esimerkiksi tutkimuksen tekijän kokemuksen
tasosta. Ennen 11. raskausviikkoa otettu istukkanäytetutkimus saattaa lisätä
myös harvinaista sikiön raajavaurion riskiä. Sikiötähystys aiheuttaa keskenme-
non 5-10 %:ssa raskauksista. Tarkkaa arviota napaverinäytteen keskenmenoris-
kistä ei ole saatavissa, mutta jopa 15 %:n keskenmenolukuja on esitetty.  45
Erityisesti nuorten äitien kohdalla näytteenottoihin liittyvä keskenmenoris-
ki on huomattavasti suurempi kuin todennäköisyys, että tutkimuksessa todet-
taisiin kromosomipoikkeavuus.  Sikiötutkimusten tulokset ovat joskus epä-46
varmoja ja niillä voidaan etsiä vain rajallista – joskin jatkuvasti lisääntyvää –
määrää sairauksia ja kehityshäiriöitä. Toisaalta sikiödiagnostiikka on estänyt
monta raskaudenkeskeytystä tapauksissa, joissa nainen ei uskaltaisi jatkaa
raskautta loppuun ilman tietoa sikiön terveydestä.47
Kaikkiin sikiötutkimuksiin liittyy tutkimusten mukaan psyykkisiä riskejä,
sillä ne saattavat muuttaa raskauden kokemusta ja johtaa heikentyneeseen äiti-
lapsi-suhteeseen. Sikiötutkimukset saattavat myös lisätä raskaana olevan naisen
kokemaa huolta. Tällä saattaa olla fyysisiä ja psyykkisiä pitkäaikaisvaikutuksia
syntyvään lapseen. Näitä tarkastellaan tämä tutkimuksen luvuissa 3 ja 4.
Toisaalta sikiötutkimukset saattavat myös luoda turvallisuuden tunnetta
erityisesti, jos äiti on etukäteen huolestunut ja mitään poikkeavaa ei tutkimuk-
sissa ilmene.
Suomessa äitiyshuollon seulontaperiaatteet olivat melko yhtenäiset,
kunnes lääkintöhallituksen ohjaus lakkasi ja kunnat saivat vallan päättää raskaa-
na oleville naisille tarjottavista seulontatutkimuksista. Tällä hetkellä, ainakin
toistaiseksi, kunnat saavat itsenäisesti päättää, mitä ei-lakisääteisiä seulontoja
asukkaille tarjotaan. Sikiöseulontatutkimusten tarjonta vaihteleekin Suomessa
suuresti. Vuonna 2001 tehdyssä selvityksessä kävi ilmi, että vaihtelua seulonto-
jen tarjoamisessa esiintyi runsaasti sekä eri sairaaloiden välillä että saman
sairaalapiirin eri kuntien välillä. 43:sta vastanneesta sairaalasta 18 ilmoitti
tarjoavansa 2. trimesterin seerumiseulontaa kaikille äideille. Lisäksi yksi sairaala
tarjoaa sitä yli 37-vuotiaille äideille, yksi sairaala alle 40-vuotiaille äideille ja
yksi sairaala alle 35-vuotiaille äideille. Ensimmäisen trimesterin seerumiseulon-
taa tarjosi äideille 7/43 sairaalaa. Seerumiseula ei ollut pääosin lainkaan käytös-
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 Terho A., Trisomiaseulonnan laatukriteerit ja alueelliset erot Suomessa, Oulun Yliopisto 2002, 11-13;4 8
Sikiöseulontakäytännöt vaihtelevat huomattavasti myös maittain. Seerumiseulonnan ns. kolmoistesti on
tarjolla valtaosassa länsimaita, mutta tarjonnan järjestämistapa vaihtelee. Esim. Belgiassa ja Saksassa päätökset
tehdään aina paikallisella tasolla, ilman koordinoitua kansallista tai alueellista ohjelmaa. Saksassa ei ole
perusterveyshuollon äitiyshuoltojärjestelmää, joten sikiöseulonnat ovat yksittäisten gynekologien
päätettävissä. Seulontaohjelmat ovat alueellisia Suomen lisäksi esimerkiksi Iso-Britanniassa, Italiassa ja
Espanjassa. Portugalissa raskaudenkeskeytys ei ole sallittua 16. raskausviikon jälkeen, mikä käytännössä
rajoittaa toisen kolmanneksen seulontamenetelmien käyttöä. Ranskan kansallisessa seulontaohjelmassa
seerumiseulaa tarjotaan kaikille raskaana oleville. Palvelun järjestäminen on lakisääteistä. Tanskassa
kolmoistesti on systemaattisesti tarjolla vain Etelä-Jyllannissa, mutta koordinoidusta kansallisesta ohjelmasta
keskustellaan. Ruotsissa seerumiseulonta otettiin käyttöön 1970-luvun lopulla, mutta se lopetettiin
muutaman vuoden kuluttua runsaiden väärien positiivisten tulosten vuoksi. Vuonna 2001 konsensuskokous
päätti, ettei kolmoistestiin perustuvaa yleistä seulontaohjelmaa oteta käyttöön, vaan odotetaan lisää
tutkimustuloksia ensimmäisen kolmanneksen seulonnasta, johon liittyy kaikututkimus. Norjassakaan ei ole
seerumiseulontaohjelmaa, mutta yksittäiset gynekologit voivat tarjota tutkimusta, jolloin näytteet tutkitaan
Kööpenhaminassa. Itävallassa seerumiseulonnan käyttöönotosta ei edes keskustella. Myös rutiininomaisen
kaikututkimuksen käyttö on vaihtelevaa. Esim. Saksassa ja Italiassa kaikille naisille tehdään raskauden aikana
kolme kaikututkimusta. Sen sijaan esim. Tanskassa ja Alankomaissa ei rutiinikaikututkimusta tarjota
virallisesti raskauden aikana lainkaan. Käytännössä kummassakin maassa suurimmalle osalle raskaana olevista
naisista tehdään kuitenkin vähintään yksi kaikututkimus. Teikari, Martti, ”Sikiöseulontakäytännöt
vaihtelevat maittain”, Impakti 1/2003, Stakes/FinOHTA, Helsinki, 10.
 Hiilesmaa & Salonen 2000, 880, 883-884.49
 Terho 2002, 13.50
 ”Kuopiossa ja ympäröivässä maakunnassa saatetaan jo parin vuoden sisällä ottaa käyttöön uusi si-5 1
kiöseulonta. Se paljastaa jopa 30 perinnöllistä, nimenomaan suomalaiseen tautiperimään kuuluvaa sairautta.
[…] Jo raskausviikoilla 10-12 tehtävä koe kiinnostaa esimerkiksi Jyväskylän ja Savonlinnan äitejä, jotka
saavat sen halutessaan. […] Uusi DNA-lastutekniikkaan perustuva sikiöseulonta on myös entistä varmempi.
sä 14 sairaalassa. Toisen trimesterin rakenneultraääntä tarjosi kaikille äideille
38/43 sairaalaa ja ensimmäisen trimesterin niskaturvotusultraääntä 33/43
sairaalaa. Lisäksi osa sairaaloista tarjoaa näitä ultraäänitutkimuksia äidin iän
perusteella tai äidin pyynnöstä. Kolmessa sairaalassa ei ollut rakenneultraääntä
ja neljässä ei ollut niskaturvotusultraääntä tarjolla lainkaan. Erilaisten seulonto-
jen yhdistelmät vaihtelivat huomattavasti sairaaloiden ja sairaalapiirien välillä.
Lisäksi käytännöt siitä, missä seulonnat toteutettiin ja minkä ammattiryhmän
edustajat (hoitaja/ kätilö/ yleislääkäri/ gynekologi) tutkimukset tekivät,
vaihtelivat huomattavasti.48
Lisäksi diagnostisia tutkimuksia tarjotaan seulontatyyppisesti raskaana
olevan naisen iän perusteella, ikärajan vaihdellen kunnittain 35:stä 40:een
vuoteen.  Vuonna 2001 tehdyn selvityksen mukaan sikiön kromosomitutki-49
musta suoraan äidin ikäindikaatiolla tarjosi 40/43 sairaalaa. Seitsemässätoista
sairaalassa ikärajana oli 37 vuotta, kahdessatoista 40 vuotta, neljässä 35 vuotta
ja muissa tältä väliltä.50
Yleisesti käytössä olevien menetelmien lisäksi on kehitteillä aivan uusia
sikiöseulontamenetelmiä, mutta niiden käyttö on vielä hyvin satunnaista.51
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Kun yli 35-vuotiaille odottajille tehtävä lapsivesipunktio löytää Downin syndrooman noin 75 prosentissa
tapauksista, uusi seulonta löytäisi noin yhdeksän sairasta vauvaa kymmenestä. Eri puolilla Suomea on
seulottu uudella menetelmällä jo 4500 raskautta.” ”Laajemmat sikiöseulonnat harkintaan myös Kuopion
seudulla”, Savon sanomat 26.9.2002.
 Autti-Rämö & Koskinen & Mäkelä & Ritvanen & Taipale ja asiantuntijaryhmä 2005, 55.52
 Seulontatutkimukset ja yhteistyö äitiyshuollossa, suositukset 1999, 52.53
 Autti-Rämö & Koskinen & Mäkelä & Ritvanen & Taipale ja asiantuntijaryhmä 2005, 98; FinOHTAn54
raportti herätti runsaasti keskustelua. Ks. esim. Sariola, S. ”Sikiöseulontoihin tarvitaan yhtenäisemmät
linjaukset”, Suomen Lääkärilehti 33/2005;60:3111; Kaarna, L. ”Sikiöseulonnat pilaavat odotusajan”, Suomen
Lääkärilehti 46/2005;60:4772; Hannus, T., ”Suomen Lääkäriliitto: Sikiöseulontaan löydettävä yhtenäinen
toimintalinja”, Suomen Lääkärilehti 13/2006;61:1512-13; Mäkelä, M., ”Paljonko on riittävästi – seulonnat
kansanterveyden ja terveyspolitiikan työkaluina”, Duodecim 13/2006;47:1552; Pyykkönen H., ”Down
perheessämme”, Duodecim 15/2006;47:1942. 
 Valtioneuvoston asetus seulonnoista 1339/2006, 3§, Seulontaohjelmat.55
Esimerkiksi kehitetään menetelmää, jonka avulla pystyttäisiin eristämään äidin
verenkierrosta sikiöperäisiä soluja. Näistä voitaisiin FISH-menetelmän avulla
tunnistaa valitut sikiön kromosomipoikkeavuudet ja välttää kajoaviin toimen-
piteisiin liittyvä keskenmenoriski. Myös seerumiseulontaan käytettävien
merkkiaineiden vaihtoehdot lisääntyvät. Lisäksi tutkimuskohteena on sekä
lapsivedestä että äidin verenkierrosta todettu vapaa sikiöperäinen DNA.52
FinOHTA:n asiantuntijaryhmä suositteli raportissaan, että seulontalinjauk-
sissa tulisi pyrkiä alueellisiin tai koko maan kattaviin käytäntöihin. Asiantunti-
jaryhmän mukaan kuntien väliset erot seulonnan tarjonnassa ovat harvoin
perusteltuja, ja vaihtelevat käytännöt luovat tarpeetonta eriarvoisuutta.53
FinOHTA:n raportissa ilmaistiinkin tavoitteeksi ”käynnistää toimenpiteet,
joilla Suomeen voidaan luoda laadullisesti hyvä sikiön rakenne- ja kromosomi-
poikkeavuuksien seulontojen organisaatio, jonka tavoitteet vastaavat yhteis-
kuntamme arvoja.”  Valtioneuvosto antoi Helsingissä 21 päivänä joulukuuta54
2006 asetuksen seulonnoista. Asetus tarttuu juuri sikiöseulontojen eriarvoi-
suutta lisäävään käytäntöjen vaihtelevuuteen, sillä se määrää kunnat vuoden
2010 alkuun mennessä yhtenäistämään käytäntönsä. Seulontaohjelman mukaan
kuntien tulee järjestää asukkailleen valtakunnallisen seulontaohjelman mukai-
sesti raskaana oleville
a) varhaisraskauden yleisen ultraäänitutkimuksen raskausviikolla 10-14;
b) kromosomipoikkeavuuksien selvittämisen ensisijaisesti varhaisraskauden
yhdistelmäseulonnan avulla (veriseula raskausviikolla 8-11 ja niskaturvotuksen
mittaus yleisen ultraäänitutkimuksen yhteydessä raskausviikolla 10-12) tai
vaihtoehtoisesti kolmoisveriseulonnan raskausviikolla 14 tai 15 ja
c) ultraäänitutkimuksen vaikeiden rakennepoikkeavuuksien selvittämiseksi
raskausviikolla 18-21 tai raskausviikon 24 jälkeen.55
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 Valtioneuvoston asetus seulonnoista 1339/2006, 4§, Seulontojen järjestäminen, 5§, Seulontaan5 6
osallistuminen sekä 6§, Erityiset edellytykset.
 Norio R., ”Lääketieteellisen genetiikan eettiset ongelmat”, Tiede ja etiikka, Löppönen P. & Mäkelä P. H.57
& Paunio K. (toim.), Werner Söderström Oy, Porvoo, Helsinki, Juva 1991, 340; Seulontatutkimukset ja
yhteistyö äitiyshuollossa, Suositukset 1999, 42; Lääkärin etiikka 2005, 67-69.
 Ks. esim. Beauchamp & Childress 1994; Samoihin periaatteisiin viittaavat myös Lääkärin etiikka -kirjan58
toimittajat. He nimeävät lääkärin toiminnan keskeisiksi arvoiksi hyvän tekemisen, haitan välttämisen,
ihmisarvon ja (potilaan) itsemääräämisoikeuden. Näiden klassisten arvojen lisäksi he puhuvat nykyisen
lääkärin etiikan uusista näkökulmista: yhteisönäkökulmasta, oikeudenmukaisuudesta ja luonnon arvosta.
Lääkärin etiikka 2000, 7-8.
Asetus määrää kunnat järjestämään seulonnan kunnan ennalta päättämän
ohjelman mukaisesti ottaen huomioon riittävän laadunhallinnan- ja laadunvar-
mistusmenettelyn. Asetuksen mukaan kunnan tulee myös asianmukaisten
seulontapalvelujen tarjoamiseksi seurata ja arvioida seulonnan laatua ja testien
luotettavuutta. Kaikilla seulottavaan ryhmään kuuluvilla kunnan asukkailla on
oltava oikeus osallistua seulontaan yhtäläisten perusteiden mukaisesti. Seulon-
taan osallistuminen on vapaaehtoista. Asetuksen mukaan seulonnasta vastaavan
tulee huolehtia siitä, että kunnan asukkaiden saatavilla on riittävästi tietoa
seulonnan tavoitteista ja vaikuttavuudesta, seulontaan mahdollisesti liittyvistä
riskeistä sekä seulonnan järjestämisestä. Kunnan asukkaita ei saa asettaa terveys-
palveluja järjestettäessä eriarvoiseen asemaan sen perusteella, ovatko he osallis-
tuneet tai osallistuvatko he valtakunnallisen seulontaohjelman mukaiseen tai
muuhun kunnan järjestämään seulontaan. Asetus niin ikään edellyttää, että
seulontanäytteiden keräämiseen, tutkimiseen, palautteen antamiseen ja jatko-
tutkimuksiin osallistuvalla terveydenhuollon toimintayksiköllä tulee olla
käytössään riittävä asiantuntemus ja toiminnan edellyttämä henkilöstö ja
laitteisto.56
Yleisesti tunnustetut sikiötutkimuksia säätelevät eettiset pääperiaatteet
ovat vapaaehtoisuus ja vanhempien mielipiteen kunnioittaminen.  Lisäksi57
sikiötutkimuksiin on sovellettava lääketieteen yleisiä eettisiä periaatteita ja
päämääriä. Hyvin laajalti tunnustettuja lääketieteen etiikan periaatteita ovat
autonomian kunnioittamisen periaate, joka sisältää informoidun suostumuksen
periaatteen, pahan välttämisen periaate, hyvän tekemisen periaate ja oikeuden-
mukaisuuden periaate.58
Euroopan neuvoston ministerikomitea on antanut prenataalista geneettistä
seulontaa ja diagnoosia sekä niihin liittyvää perinnöllisyysneuvontaa koskevan
suosituksen. Komitean muotoilemista 14 periaatteesta tässä tutkimuksessa
olennaisia ovat seuraavat:
1. Prenataalista geneettistä seulontaa tai prenataalidiagnostiikkaa ei tulisi soveltaa ilman sitä edeltävää ja
sen kuluessa annettavaa neuvontaa.
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 Muut periaatteet kuuluvat: 3. Prenataalista geneettistä seulontaa tai prenataalidiagnostiikkaa tulisi käyttää59
vain lääkärin valvonnassa; toimenpiteisiin käytettävien laboratorioiden on oltava viranomaisten niitä varten
hyväksymiä. 9. Valinnan vapauden maksimaaliseksi toteutumiseksi kansallisen lain tai hallinnollisten
käytäntöjen ei pitäisi rajoittaa naisen suostumusta. Erityisesti oikeus sairausvakuutuksen saamiseen tai
sosiaaliturvaan ei saisi olla riippuvainen testeihin osallistumisesta. 11. Henkilön perimää koskevaa aineistoa
tulisi koota, käsitellä ja säilyttää vain hoitoon, diagnosointiin, sairauksien ehkäisyyn ja näihin liittyviin
hoidollisiin tarkoituksiin. 12. Prenataalidiagnostiikan yhteydessä saatu henkilöä koskeva informaatio on
luottamuksellista. 13. Tiedonsaantioikeus on vain niillä, joita ko. aineisto koskee. 14. Silloin, kun on
olemassa suuri vaara vakavan geneettisen sairauden periytymisestä, tulisi olla käytettävissä hedelmöitystä
edeltävää neuvontaa ja tarpeen mukaan avioliittoa ja hedelmöitystä edeltävää seulontaa ja diagnostisia
palveluja. (Suom H.P. Huomautus: Periaatteet 6, 11 ja 13 on suomennettu alkutekstiä lyhentäen.)
”Council of Europe, Recommendation No R (90) 13 of the Committee of Ministers to Member States on
prenatal genetic screening, prenatal genetic diagnosis and associated genetic counselling. The Committee
of Ministers. 21 June 1990.” Biolääketiede ja laki 1992, 204-205.
 Wilson & Jungner 1968. Tässä suom. H.P. Alkukielellä periaatteet kuuluvat: 1. The condition to be6 0
detected should be an important health problem. 2. There should be an accepted treatment for patients
with the recognised disease. 3. Facilities for diagnosis and treatment should be available. 4. There should be
a recognisable latent or early symptomatic stage. 5. There should be a suitable test or examination. 6. The
test should be acceptable to the population. 7. The natural history of the condition, including development
from latent to declared disease, should be adequately understood. 8. There should be an agreed-upon
2. Prenataalista seulontaa tai prenataalidiagnostiikkaa tulisi käyttää vain vakavien terveysriskien
havaitsemiseen sikiössä.
4. Neuvonnan ei tulisi olla ohjaavaa. Neuvonantajan ei missään olosuhteissa pitäisi antaa omien
vakaumustensa vaikuttaa neuvontaan, vaan sen tarkoituksena on ainoastaan saattaa kyseessä olevan
henkilön tietoon tosiasiat ja valittavana olevat vaihtoehdot.
5. Molempia puolisoita tulisi rohkaista osallistumaan neuvontaan.
6. Prenataalinen geneettinen seulonta ja diagnoosi voidaan tehdä vain asianomaisen henkilön vapaan
ja informoidun suostumuksen perusteella.
7. Se, että prenataalista seulontaa ja prenataalidiagnostiikkaa suoritetaan rutiininomaisesti, ei saa
vähentää vapaan ja informoidun suostumuksen merkitystä.
8. Prenataalista geneettistä seulontaa ja diagnoosia edeltävä neuvonta tulee mukauttaa neuvottavan
olosuhteisiin. Sen tulee myös olla riittävää siten, että suostumus perustuu mahdollisimman täydelliseen
informaatioon. Neuvonnan tulisi erityisesti kattaa informaatio testien tarkoituksesta ja niiden luonteesta
samoin kuin niihin liittyvistä vaaratekijöistä.
10. Naisia, jotka osallistuvat tai haluavat osallistua testeihin, ja naisia, jotka eivät halua osallistua niihin,
ei tulisi asettaa keskenään eriarvoiseen asemaan.59
Maailman terveysjärjestö WHO julkaisi vuonna 1968 luettelon seulonnan
periaatteista, jotka ovat edelleen ajankohtaiset:
1. Seulonta kohdistuu tärkeään kansanterveysongelmaan.
2. Potilaille, joilla todetaan tauti tai sen esiaste, on vaikuttava ja hyväksyttävä hoito.
3. Positiivisen seulontatuloksen varmistamiseen ja varmennetun taudin hoitoon on voimavaroja.
4. Seulottavalla taudilla on tunnistettava esiaste tai oireeton vaihe.
5. Kyllin luotettava ja eettisesti hyväksyttävä seulontatesti on olemassa.
6. Seulontatesti on väestön yleisesti hyväksymä.
7. Seulottavan taudin kulku ja sen kehitysvaiheet ovat riittävän tunnetut.
8. Linjaukset siitä, keitä hoidetaan potilaana, ovat selkeät.
9. Seulontakustannukset ovat realistiset suhteessa muuhun terveydenhuoltoon.
10. Seulonta on jatkuvaa.60
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policy on whom to treat as patients. 9. The cost of case-finding (including diagnosis and treatment of
patients diagnosed) should be economically balanced in relation to possible expenditure on medical care as
a whole 10. Case-finding should be a continuing process and not a ’once and for all’ project.
 Autti-Rämö ym. 2005, 34-35.61
Sosiaali- ja terveysministeriön seulontatyöryhmä on muokannut
WHO:n ja Tanskan eettisen neuvoston vuonna 2000 muotoilemia seulonta-
kriteereitä yhdistämällä niistä loogisesti etenevän ja käsitteiltään yhtenevän
luettelon, jonka avulla seulontatyöryhmä sanoo voitavan arvioida niin Suo-
messa käytössä olevia kuin suunniteltavia seuloja. Kunkin kriteerin loppuun
on merkitty lyhenne ja numero Maailman terveysjärjestön (WHO) tai Tans-
kan eettisen neuvoston (D) alkuperäisestä kriteeristä.
1. Seulottavan taudin merkitys on suuri sekä yksilön että yhteiskunnan kannalta (WHO1).
2. Tauti voidaan havaita seulonnalla varhaisemmassa vaiheessa kuin se muuten ilmenisi (WHO4).
3. Taudin luonnollinen kulku tunnetaan hyvin (WHO7).
4. Taudille on olemassa tarkoituksenmukainen seulontamenetelmä (WHO5), jonka osalta tunnetaan
a. soveltuvuus seulontaan (D11a), 
b. sensitiivisyys ja spesifisyys (D11b),
c. seulontatuloksen ennustearvo (D11c). 
5. Väestö hyväksyy sekä seulontaan että taudin varmistamiseen käytetyn menetelmän (WHO6).
6. Ennen seulonnan aloitusta on tehty arvio (D12)
a. seulonnan leimaavasta vaikutuksesta,
b. seulonnan psykologisesta ja eettisestä merkityksestä seulottavan kannalta, 
c. väärän positiivisen ja väärän negatiivisen seulontalöydöksen merkityksestä. 
7. Linjaukset siitä, keitä hoidetaan potilaina, ovat selkeät (WHO8).
8. Tautiin on vaikuttava, hyväksytty hoito (WHO2).
9. Taudin varmistamiseen tarvittavat tutkimukset ja hoitomahdollisuudet ovat saatavilla (WHO3).
10. Seulonnan organisaatio on selvitetty yksityiskohtaisesti (D14), erityisesti
a. seulonnan kansallinen ja alueellinen taso (D14a) 
b. laadunohjaus ja tulosten rekisteröinti (D14b,c), 
c. seulontaesite ja väestölle tiedottaminen (D14e), 
d. potilaan kulku organisaatiossa (triage) (D14d), 
e. henkilökunnan koulutus (D14f), 
f. testituloksista tiedottaminen ja neuvonta (D14g). 
11. Seulonnan aiheuttamat tutkimus- ja hoitokustannukset on kuvattu (WHO9). 
12. Seulonnan vaikuttavuus on arvioitu (D13).
13. Seulonta on jatkuvaa (WHO10).
14. Seulonnan kokonaiskustannukset ovat kohtuulliset muihin terveydenhuoltopalveluihin verrattuna
(WHO9).61
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 Santalahti & Latikka & Ryynänen & Hemminki 1996, 102; Santalahti, P., ”Sikiöseulonnat ja naisten6 2
päätöksenteko”, Yhteiskuntapolitiikka 3/1999;64:235-247; 237-8.
2.3. Tutkimuksia raskaana olevien naisten sikiötutki-
muksia koskevista kokemuksista
Päivi Santalahti, Anne-Maria Latikka, Markku Ryynänen ja Elina Hemminki
ovat tutkineet raskaana olevien naisten kokemuksia raskaudenajan seeru-
miseulonnoista. Tutkimuksessa selvitettiin seulontojen vaikutuksia riskiryh-
mään kuuluvien naisten kokemuksiin raskaudesta. Vuosina 1993 ja 1994
kaikille Jyväskylän ja Kuopion seudun raskaana oleville naisille annettiin
kirjallinen tiedote seerumiseulontakokeesta ensimmäisen neuvolakäynnin
yhteydessä. Noin 90 prosenttia naisista valitsi kokeeseen osallistumisen ja antoi
verinäytteen raskausviikolla 15. Naisille kerrottiin, että mikäli testin tulos olisi
positiivinen, häneen otettaisiin puhelimitse sairaalasta yhteyttä viikon kuluessa.
Mikäli tulos olisi negatiivinen, hän saisi siitä tiedon seuraavan neuvolakäynnin
yhteydessä. Positiivisen seulontatuloksen saaneiden naisten oli päätettävä,
osallistuisivatko he lapsivesi- tai istukkanäytetutkimukseen. Ne, jotka osallis-
tuivat, saivat vastauksen lapsivesi- tai istukkanäytetutkimuksesta noin 3 viikon
– kuukauden kuluessa. Seerumiseulontaa koskeva kyselylomake jaettiin
yhteensä 1035 peräkkäiselle Jyväskylän ja Kuopion neuvolan asiakkaalle
syyskuun 1993 ja maaliskuun 1994 välisenä aikana. Terveydenhoitaja jakoi
lomakkeet seerumiseulontatestin ottamisen jälkeen seuraavalla neuvolakäynnil-
lä. Naisille, jotka eivät osallistuneet seerumiseulontaan (n=72), tarjottiin
lomake vastaavalla käynnillä. Naiset palauttivat täytetyt lomakkeet tutkijalle.
Muistutuskirjeen jälkeen lopullinen vastausprosentti oli 88% (n=909). Santa-
lahden ym. tutkimuksen koeryhmän muodostivat ne raskaana olevat keskisuo-
malaiset naiset, jotka saivat seulontapositiivisen tuloksen seerumiseulonnasta
syyskuun 1993 ja maaliskuun 1994 välisenä aikana. Jokaista koeryhmän jäsentä
kohti oli vastaavanlaisessa elämäntilanteessa oleva kontrolliryhmän jäsen, joka
oli joko saanut seerumiseulonnasta negatiivisen tuloksen tai ei ollut osallistu-
nut seerumiseulontaan lainkaan. 57 positiivisen seulontatuloksen saanutta ja 58
verrokkinaista kutsuttiin teemahaastatteluun ja 79 prosenttia eli 45 koeryhmän
naista sekä 46 kontrolliryhmän naista osallistuivat haastatteluihin raskausviikol-
la 29-32. Haastattelut kestivät keskimäärin tunnin. Niitä ei äänitetty, vaan
tutkija teki muistiinpanoja haastattelun aikana ja sen jälkeen.62
Kyselylomakkeessa oli sekä monivalinta- että avoimia kysymyksiä. Haastat-
teluissa pyrittiin Santalahden mukaan tarjoamaan mahdollisimman avoimet
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vastausvaihtoehdot. Kysyttiin esimerkiksi: ”Kerro ajasta, jolloin sait seulonta-
tuloksen. Mitä tapahtui ja kuinka koit tilanteen?” Haastattelu aloitettiin
kysymällä yleisesti raskauden kokemisesta ja sujumisesta, jotta seulontaprosessi
olisi mahdollista ymmärtää osana elämänvaihetta, jolloin tapahtuu paljon
muutakin, eikä keskityttäisi vain hakemaan ongelmia. Jos nainen alkoi spon-
taanisti kertoa seulontaan tai muista itselleen sillä hetkellä tärkeistä raskauteen
liittyvistä asioista, häntä ei keskeytetty, vaan kysyttiin tämän jälkeen käsittele-
mättä jääneet haastattelukysymykset. Kyselylomaketutkimuksen mukaan
suurimmalle osalle naisista oli tarjottu seerumiseulontaa niin, että naisen tulisi
itse harkita osallistuisiko hän seulontaan vai ei. Viidesosa naisista valitsi moni-
valintakysymyksissä vaihtoehdon, jonka mukaan seerumiseulontaa olisi tarjottu
itsestäänselvyytenä. Haastattelututkimuksessa suurin osa naisista, jotka kertoi-
vat, miten seerumiseulontaa oli tarjottu (44 naista 69:stä), kertoivat myös, että
seulontaa tarjottiin vapaaehtoisena tai niin, että naisen tulisi itse päättää seulon-
taan osallistumisestaan. Kyselylomakkeessa kysyttiin avokysymyksellä, mikä oli
vastaajan käsitys siitä, miksi seerumiseulontaa tarjotaan. 69% naisista yhdisti
seerumiseulonnan sairauksien ja poikkeavuuksien etsimiseen ja 44% Downin
syndrooman tai muiden spesifisten tautien löytämiseen.63
Monivalintakysymyksissä 95% naisista pystyi yhdistämään seerumiseulon-
nan Downin oireyhtymään, mutta viidesosa naisista vastasi virheellisesti
seulonnan löytävän kaikki Down-tapaukset. Puolet naisista tiesi, että seerumi-
seulonnalla voidaan löytää myös suomalaistyyppinen munuaishäiriö.64
45:stä koeryhmään kuuluvasta eli positiivisen seulontatuloksen saaneesta
naisesta kahdelle tehtiin toinen seerumiseulonta, jonka tulos oli normaali.
Jäljelle jääneistä 43:sta 36 osallistui lapsivesi- tai istukkanäytetutkimuksiin ja 7
päätti olla osallistumatta diagnostisiin tutkimuksiin.  Kaksi näistä naisista päätyi65
raskauden keskeyttämiseen saatuaan diagnoosin sikiön kehityshäiriöstä ja yksi
nainen sai keskenmenon lapsivesinäytteenoton jälkeen.66
Santalahti ym. haastattelivat koe- ja kontrolliryhmän naisia. Koeryhmän
naisista 33 (79 %) kuvaili seulontapositiivisen tuloksen saamista vaikeaksi ja
raskaaksi, useat olivat peloissaan, järkyttyneitä, ahdistuneita, shokissa tai
paniikissa. He kokivat masennusta, stressiä, jännitystä ja pelkoa. He kärsivät
nukkumisvaikeuksista ja monet heistä kertoivat itkeneensä. Kolme naista (7 %)
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ilmoitti, että he eivät huolestuneet tai pelänneet ja kuusi (14 %) ei kommen-
toinut asiaa. 14 % naisista ilmoitti luulleensa osallistuneensa vain rutiiniveriko-
keeseen eikä ollut valmistautunut seulontapositiivisen tuloksen saamiseen. 12
% naisista tunsi seulontakokeen perusteella varmuutta siitä, että lapsi olisi
epänormaali.  Positiivinen seulontakokeen tulos ja lapsivesi- tai istukkanäyte-67
tutkimuksen tulosten odottaminen vaikutti negatiivisesti useimpien koeryh-
mään kuuluneiden naisten emotionaaliseen hyvinvointiin (79%). Kontrolliryh-
män 46 naisesta 17 oli jossain määrin huolissaan sikiönsä terveydentilasta.
Santalahden ym. mukaan positiivisen seulontatuloksen saaminen vaikutti
selvästi negatiivisesti useimpien naisten kokemuksiin raskaudestaan.68
Seitsemän naista eivät osallistuneet diagnostisiin tutkimuksiin saatuaan
positiivisen seerumiseulonnan tuloksen. Haastattelun aikana he kaikki mainit-
sivat lapsen mahdollisen kehityshäiriön. Kolme naista puhui ahdistuneisuudesta
tai pelosta. Kukaan heistä ei kuitenkaan sanonut, että ajatus lapsen kehi-
tyshäiriöstä olisi jatkuvasti mielessä. Neljä naista, jotka olivat saaneet negatiivi-
sen seerumiseulontatuloksen, kokivat sen vakuutena sikiönsä terveydestä. He
kertoivat, etteivät olleet kertoneet raskaudestaan kenellekään eivätkä olleet
antaneet itsensä nauttia raskaudesta ennen tulosten saamista. Kontrolliryhmän
46 naisesta 25 ei maininnut pelkoa tai huolta sikiön terveydestä tai sikiön
menettämisestä. Loput mainitsivat joitakin huoliaan tai pelkojaan, mutta
kukaan ei kuvaillut huolta, joka varjostaisi koko raskautta, lukuun ottamatta
kahta naista, joilla oli verenvuotoa ja siksi erityinen pelko keskenmenosta.69
Haastatteluissa noin puolet naisista (47 naista 91:stä) kertoi, että seerumi-
seulontaan osallistuminen oli heille rutiinia tai itsestään selvää. Naiset eivät
harkinneet osallistumistaan, vaan osallistuivat tarjottuun tutkimukseen. Noin
neljäsosa naisista (25 naista 91:stä) kertoi tehneensä päätöksensä aktiivisesti.
Useimmat naiset totesivat päätöksenteon olleen helppoa. Santalahti arvelee,
että naiset eivät välttämättä tiedostaneet sitä, että seerumiseulonta on luonteel-
taan erilainen testi kuin muut kokeet, jotka ovat osana äitiyshuoltoa. Hän
perustelee näkemystään sillä, että naiset vertasivat seulontaan osallistumista
esimerkiksi verenpaineen mittaukseen. Yksi haastateltu nainen oli todennut
osallistuvansa kaikkeen mitä neuvolassa tarjotaan.70
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kuin verenpainetesti tai muut sellaiset.” Santalahti 1999, 242.
 Seulontaan osallistuneiden naisten kokemuksia kartoittaneet haastattelukysymykset olivat englanniksi.7 1
”Tell about the period during which you received the result from serum screening. Tell what happened
and how you experienced that time. 9. Tell about the time when serum screening was offered. 10. Did
you experience yourself as a volunteer during the screening process? 11. If you could change something in
the screening process, what changes would you make? 12. How would you describe your relationship with
your fetus now? When did you first feel any fetal movements? If you were pregnant again after two years,
would you participate in serum screening again? Why yes? Why no?” Santalahti 1998, Appendix 4, 1;
Seerumiseulontaan osa l l is tuneiden nais ten kokemuksia  kartoit taneet kysymyslomakkeen
monivalintakysymykset olivat englanniksi: ”38. Has participation in an AFP-screening test influenced the
time when you have told or intended to tell about your pregnancy to others besides your family members?
For example when you have told about pregnancy to friends? 39. Has participation in AFP screening
influenced the way you experience your pregnancy? Has it affected how ’real or sure’ you consider your
pregnancy to be?” Santalahti 1998, Appendix 3, 8-9.
Santalahden ym. tutkimuksessa naiset kuvasivat positiivisen seerumiseulon-
tatuloksen saamista ja lopullisten vastausten odottamista hyvin raskaaksi, kun
asiaa tiedusteltiin avoimilla kysymyksillä. Tulosten relevanssi on naisten
kokemien tunteiden osalta todennäköisesti vahva. Kysymyksissä ei ole havait-
tavissa johdattelua tai vaikeiden tunteiden korostamiseen pyrkimistä.71
Santalahden ym. tutkimustulokset saavat tukea toisesta suomalaisesta
tutkimuksesta seerumiseulonnan vaikutuksesta raskaana olevien naisten koke-
muksiin ja asenteisiin. Reita H. Nyberg, Risto Tuimala ja Kalle O.J. Simola
kartoittivat kyselytutkimuksella tamperelaisten naisten kokemuksia uudesta,
vapaaehtoisesta seerumiseulontaohjelmasta, asenteita sitä kohtaan sekä syitä
seulontaan osallistumiselle tai siitä kieltäytymiselle. Normaalin tuloksen saa-
neista naisista 63% ja poikkeavan tuloksen saaneista 83% koki seulontatuloksen
vaikuttaneen raskauteensa. Normaalin tuloksen saaneet kertoivat lähinnä
loppuraskauden pelkojen ja paineiden helpottaneen. Monet mainitsivat
olleensa varmempia lapsen terveydestä vaikka tiesivätkin, ettei seulonta ole
täysin luotettava. Seulontapositiivisen tuloksen saaneet naiset taas kertoivat
kokeneensa ahdistusta ja pelkoa odottaessaan jatkotutkimusten vastauksia.
Jälkeenpäin peräti 32 % naisista katui osallistumistaan testiin. Positiivisen
tuloksen saaneista merkittävästi pienempi osa verrattuna negatiivisen tuloksen
saaneisiin oli valmis osallistumaan seulontaan seuraavankin raskauden aikana.
Seulontaan osallistuneista kahta prosenttia ja kieltäytyneistä kuutta prosenttia
oli heidän mielestään painostettu neuvolassa osallistumaan. Testeihin osallistu-
neet naiset kertoivat, että neuvolahenkilökunta oli pitänyt osallistumista
itsestäänselvyytenä (”kun toisetkin osallistuvat”). Osa kieltäytyneistä taas
kertoi, että he olivat joutuneet ilmaisemaan kieltäytymisensä useaan kertaan,
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ja silti seulonnasta edelleen kerrottiin hyvinkin perusteellisesti. Joidenkin oli
annettu ymmärtää, ettei seulontamahdollisuutta pitäisi jättää käyttämättä.72
Sirke Uiton tuoreessa pro gradu -tutkimuksessa kävi ilmi, että useimmat
äidit osallistuivat sikiöseulontoihin rutiininomaisesti. Seulonta koettiin myön-
teisesti silloin, kun palvelu oli hyvää ja tulokset olivat normaalit. Seulonta-
positiivinen tulos aiheutti äidille ja isälle shokin. Jatkotutkimuksista päättämi-
nen aiheutti epävarmuutta ja pelkoa.73
Edellä selostettujen tutkimusten tulokset ovat samansuuntaisia kuin kan-
sainvälisten tutkimusten. Englantilainen Theresa M. Marteau työtovereineen
tutki synnyttäneiden naisten tietoa sikiötutkimuksista, joihin he olivat osallis-
tuneet. 39 % naisista ei pystynyt määrittelemään, oliko osallistunut AFP-
seulontaan vai ei.  Toisessa tutkimuksessaan Marteau sai selville, että seulonta-74
positiivinen tulos, joka osoittaa riskiraskausryhmään kuulumista, aiheutti
suurta ahdistusta ja huolestumista raskaana olevissa naisissa. Hänen mukaansa
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ahdistus on suurimmillaan testitulosten saamisen jälkeen ja aikana, jolloin
nainen odottaa jatkotutkimuksia ja niiden tuloksia.75
Hollantilaisessa tutkimuksessa kävi ilmi, että raskaana olevien naisten
useimmin mainitsema syy osallistua seulontakokeeseen oli ”varmistaminen”
(engl. ”reassurance”). Roelofsen ym. haastattelivat naisia positiivisen seerumi-
seulontatuloksen saamisen jälkeen. He saivat selville, että vaikka naiset osallis-
tuivat seulontaan vain ”varmistuakseen”, saatuaan positiivisen seerumiseulon-
tatuloksen naiset eivät voineet jättää tulosta huomioimatta, vaan olivat vaikean
dilemman edessä: heidän piti punnita downin syndrooma-lapsen saamisen
mahdollisuutta diagnostisen testin sisältämän keskenmenoriskin kanssa. Moni
naisista tiedosti, että minkä tahansa valinnan hän tekeekin, on mahdollista, että
myöhemmin hän katuu päätöstään. Neljäsosa naisista sanoi osallistuneensa
testiin vain, koska sitä tarjottiin.76
Santalahti ym. tutkivat naisten kokemuksia ultraääniseulonnoista
Turussa marraskuun 1993 ja heinäkuun 1994 välisenä aikana. Neuvoloitten
käytäntönä oli, että ultraäänitutkimuksesta kerrottiin raskaana oleville naisille
neuvolassa suullisesti. Kirjallista materiaalia ei tarjottu. Neuvolan kätilö tai
terveydenhoitaja pyysi naisia varaamaan ajan ultraääniseulontaan kaupungin
äitiyspoliklinikalle. Keskiraskauden ultraääniseulontaa koskeva kysely jaettiin
joka toisen turkulaisen neuvolan äideille heidän tullessaan kaupungin äitiyspo-
liklinikalle ultraäänitutkimuksiin. Naisten varatessa aikaa ultraäänitutkimuk-
seen heille kerrottiin kyselystä ja pyydettiin saapumaan poliklinikalle noin
puoli tuntia ennen ultraäänitutkimusta. 99% naisista osallistui ultraäänitutki-
mukseen ja ne naiset, jotka eivät osallistuneet ultraäänitutkimukseen saivat
lomakkeen neuvolastaan. Naisia pyydettiin täyttämään lomakkeen kysymykset,
jotka koskivat suoranaisesti ultraäänitutkimusta ja käsityksiä Downin oireyhty-
mästä ennen ultraäänitutkimusta. Naiset palauttivat lomakkeet suljetuissa
kuorissa vastaanottoon tai lähettivät vastauskuorissa tutkijalle. Naisille, jotka
eivät palauttaneet lomaketta kolmen viikon aikana, lähetettiin muistutuskirje
ja uusi lomake. 497:stä naisesta, joille lomaketta tarjottiin, 85 prosenttia
(n=424) vastasi.77
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Kyselylomakkeessa oli sekä monivalinta- että avokysymyksiä. Ne oli
muotoiltu mahdollisimman samankaltaisiksi kuin samaan aikaan käynnissä
olleen tutkimuksen kysymykset naisten kokemuksista seerumiseulonnoista.
Kaksi tutkijaa analysoivat vastaukset avokysymyksiin. Kävi ilmi, että 85%:lle
naisista ultraäänitutkimusta oli tarjottu itsestään selvyytenä, rutiiniluontoisena.
Kyselyyn vastanneista naisista vain 7% kertoi, että ultraääniseulontatutkimusta
oli tarjottu sillä tavoin, että naisen tulisi itse päättää osallistumisestaan.78
Haastatellut naiset kuvailivat ultraäänitutkimuksen lääketieteellisiksi perus-
teiksi raskauteen liittyviä näkökohtia kuten raskauden keston määrittelemisen,
istukan sijainnin tutkimisen ja sikiöiden lukumäärän varmistamisen. Puolet
haastatelluista naisista mainitsi, että seulonta tehdään varmuuden saamiseksi
sikiön terveydestä. Lähes kaikki naiset vastasivat oikein perustavanlaatuisiin
kysymyksiin ultraääniseulonnasta ja vain harva (3 %) oli siinä uskossa, että
ultraääniseulonnalla voi löytää kaikki sikiön sairaudet tai vammat.  Mielen-79
kiintoista on, että naisten henkilökohtaiset syyt osallistua ultraäänitutkimuk-
seen poikkesivat niistä syistä, jotka he arvioivat tutkimuksen tarjoamisen
perusteiksi. Kun 36% arveli ultraäänitutkimuksen varsinaisena syynä olevan
sikiön poikkeavuuksien tai sairauksien löytämisen, henkilökohtaisena syynään
sitä piti vain 11 %. 27 % naisista ilmoitti henkilökohtaiseksi perusteekseen
osallistua ultraääniseulontaan muun kuin lääketieteellisen tai fysiologisen
syyn.80
Santalahden ym. tutkimuksessa naisten kokemuksista ultraääniseulonnoista
ei kartoitettu niinkään naisten tunteita, vaan sitä, miten naisille tarjottiin
mahdollisuutta ultraääniseulontaan, miten siitä oli tiedotettu, miten tieto oli
ymmärretty ja mitkä olivat naisten syyt osallistua tai olla osallistumatta ultraää-
niseulontaan. Kysymyslomakkeen monivalinta- tai avoimissa kysymyksissä ei
ole havaittavissa johdattelua, ja Santalahden ym. tutkimustulosten relevanssi
vaikuttaa vakuuttavalta myös useiden muiden vastaavien tutkimuksien valossa.
Se, miksi Santalahti ym. eivät tutkineet ultraääniseulontaan osallistuneiden
psyykkisiä kokemuksia, ei ilmene tutkimuksesta.
Naisten mainitsemat henkilökohtaiset syyt osallistua ultraäänitutkimukseen
olivat hyvin usein psykologisia. Syiksi mainittiin muun muassa halu nähdä
lapsi, toive kokea raskaus todellisemmaksi, halu antaa kumppanille mahdolli-
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mukaan naisten syyt osallistua ultraäänitutkimukseen ovat hyvin usein muita kuin lääketieteellisiksi
luokiteltavia. Se tieto, mitä potilaat haluavat, ei tutkijoiden mukaan välttämättä auta lääkäriä raskauden
hoitamisessa, vaan potilaat haluavat tietoa eri asioista kuin mitä lääkäri tarvitsee. Tutkijat varoittavat
ultraäänitutkimuksen saattavan tulla rutiininomaiseksi osaksi raskauden hoitoa ilman lääketieteellistä
evidenssiä sen hyödyllisyydestä. Tutkijoiden mukaan todennäköisyys siitä, että lapsi syntyy ilman merkittä-
viä vaurioita on vähäisen riskin raskaudessa 97% – 98% luokkaa. Näiden raskauksien kohdalla ultraäänitut-
kimus lisää tätä todennäköisyyttä alle yhden prosentin verran. Stephens, M.B. & Montefalcon, R. & Lane,
D.A., ”The Maternal Perspective on Prenatal Ultrasound”, J Fam Pract 2000;49:601-604; 603.
 Kohn, C.L. & Nelson, A. & Weiner, S., ”Gravidas responses to realtime ultrasound fetal image”, J Obstet82
Gynecol Neonatal Nurs 1980;9:77-80; Milne, L.S. & Rich, O.J., ”Cognitive and Affective Aspects of the
Responses of Pregnant Women to Sonography”, Mater Child Nurs J 1981;10:15-39; Villeneuve, C. &
Laroche, C. & Lippman, A. & Marrache, M., ”Psychological Aspects of Ultrasound Imaging during
pregnancy”, Can J Psychiatry 1988;33:530-536.
 Villeneuve & al. 1988; Tutkimuksessa haastateltiin naisia, joiden raskaus oli keskeytynyt ja pyydettiin8 3
heitä arvioimaan ultraäänitutkimuksen mahdollista vaikutusta menetyksen kokemuksen suuruuteen.
Enemmistö haastatelluista 121 naisesta arvioi ultraäänitutkimuksen vaikuttaneen heidän suhteeseensa
sikiöön ja myös selviytymiseensä raskauden keskeytymisen jälkeen. Lähes puolet naisista vastasi, että sikiön
näkeminen ultraäänitutkimuksessa oli tehnyt selviytymisen sikiön menetyksen jälkeen vaikeammaksi ja noin
10% arvioi sen tulleen helpommaksi kestää.
 Uitto 2007, 26, 28-9.84
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suus nähdä lapsensa ja toive tietää sikiön sukupuoli.  Useat tutkijat ovatkin81
suositelleet ultraäänitutkimuksia niiden positiivisten psykologisten vaikutusten
perusteella. Tutkimusten mukaan odottavan äidin suhde sikiöön on vahvistu-
nut ja äidin tietoisuus sisällään kasvavasta sikiöstä on voimistunut ultraäänitut-
kimuksen vuoksi.  Villeneuve työryhmineen haastatteli myös ultraäänitutki-82
muksessa mukana olleita isiä. Tutkijat totesivat isien olleen ultraäänitutkimuk-
sen jälkeen emotionaalisesti yhtä lailla sikiöön sitoutuneita kuin äitienkin.83
Myös tuoreessa tutkimuksessa kävi ilmi, että haastatellut naiset osallistuivat
ultraääniseulontaan pääsääntöisesti tarkoituksenaan varmistaa raskaus ja nähdä
elävä sikiö. Sairaan lapsen mahdollisuus tiedettiin, mutta siihen ei uskottu
omalla kohdalla. Isille ultraäänitutkimus konkretisoi raskauden. Osa haastatel-
luista ei jaksanut lukea saamaansa esitettä ultraäänitutkimuksesta.84
Raskaana olevien naisten ja heidän kumppaneidensa positiiviset käsitykset
ja odotukset ultraäänitutkimusta kohtaan ovat kuitenkin myös ongelmallisia.
Vaikka seulonta järjestetään sairauksien löytämiseksi, yksilö osallistuu siihen
varmistaakseen, että kaikki on hyvin. Osaltaan tämä selittää sen, että useat
naiset ovat hyvin yllättyneitä ja valmistautumattomia, jos tutkimuksessa
ilmeneekin jotakin negatiivista.85
Kuopiossa päädyttiin Downin syndrooman seulomisen lopettamiseen
sikiöistä ultraäänen avulla vuonna 2001 siksi, että kahden vuoden kokeilun
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ultraäänitutkimuksella. Seulonta lopetettiin, koska sitä pidettiin epäluotettavana. Vuosina 1999-2000
kuopiolaisnaisilla oli mahdollisuus selvittää ultraääniseulonnassa, sairastaako sikiö Downin oireyhtymää.
Testi tehtiin noin kahdelletuhannelle naiselle. Testissä löytyi yksi Down-sikiö, kolme jäi huomaamatta.
Vammaisen lapsen vanhemmat ovat nostamassa oikeusjuttua, sillä he katsovat, ettei heille selkeästi kerrottu,
että testin luotettavuus on vain 60 prosenttia. Vanhemmat ovat jo tehneet kantelun oikeusasiamiehelle sekä
sosiaali- ja terveysministeriöön.” ”Down-sikiöiden ultraääniseulonta lopetettiin Kuopiossa”, HS 14.1.2001
A3; ”Kuopion avoterveydenhuollon johtaja Matti Pietikäinen sanoo, että testin epäluotettavuuden lisäksi
lopettamiseen on myös eettiset syyt; vanhemmille annettiin testin varmuudesta liian positiivinen kuva.
Hänen mukaansa heille ei kerrottu tarpeeksi selvästi, että testin varmuus on vain 60 prosenttia. ’Niinpä
järkytys oli suuri, kun syntyikin Down-lapsi’, Pietikäinen kertoo. […] Pietikäinen myöntää, että myös
rahaa oli pakko ajatella. ’Hinta tulee korkeaksi, kun moni tapaus jää havaitsematta. Ennen kaikkea on syytä
kysyä, onko muutaman vammaisen syntyminen niin keskeinen ongelma terveydenhuollossa, että siihen
pitää satsata’, Pietikäinen sanoo. Ultraäänitesti maksaa 300-400 markkaa, seerumiseulonta 150 markkaa.
Niiden luotettavuus on samaa luokkaa, mutta ultraääniseulonta voidaan tehdä kolme viikkoa seerumi-
seulontaa aikaisemmin. Lisäksi seerumiseula antaa Taipaleen mukaan herkemmin vääriä positiivisia tuloksia
ja sen takia joudutaan tekemään lapsivesitutkimuksia, joissa on keskenmenon vaara. Ultraääniseulonta on
käytössä kaikissa muissa isoissa sairaaloissa paitsi KYS:ssä. ”Kuopio lopetti Downin syndrooman ultraää-
niseulonnan epäluotettavuuden takia”, HS 14.1.2001, A8.
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perusteella testin luotettavuutta epäiltiin. Kuopiossa todettiin myös, että
vanhemmille ei ollut riittävän selkeästi kerrottu testin epävarmuudesta, vaan
heillä oli liian positiivinen käsitys sen luotettavuudesta. Yllätys ja järkytys
olivat suuria, kun testistä huolimatta joihinkin perheisiin syntyikin Down-
vauva.86
Santalahden ym. tutkimustulokset saavat tukea kansainvälisistä tutkimuksis-
ta. Useat ulkomaiset tutkimukset tukevat sitä käsitystä, että raskaana olevilla ei
ole aina riittävästi tietoa ultraäänitutkimuksesta ja sen mahdollisuuksista.87
Englantilainen tutkija Bricker työtovereineen toteaa, että ultraäänitutkimus on
hyvin houkutteleva odottaville vanhemmille. Tämä voi johtaa lisääntyneeseen
huoleen, järkytykseen ja pettymykseen silloin, kun tutkimuksessa käykin ilmi
jotakin ongelmallista. Tutkijoiden mukaan ultraäänitutkimusten kehittyminen
ja vaihtelevat käytännöt saattavat lisäksi johtaa yhä enenevässä määrin epävar-
moihin löydöksiin, joilla voi olla merkittäviä psyykkisiä ja sosiaalisia seurauksia
raskaana oleville naisille. He peräävät lääkäreiden, raskaana olevien naisten ja
terveyspolitiikan asiantuntijoiden keskustelua siitä, ovatko ultraäänitutkimuk-
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 Boyd, P.A. & Chamberlain, P & Hicks, N.R., ”6-year experience of prenatal diagnosis in an unselected89
population in Oxford, UK”, THE LANCET 1998;352:1577-1581. ”In the study at Oxford, improvement
in sensitivity of detection was accompanied by worsening of specificity, which emerged in the later years
of the study period as the investigators began to identify and register ”soft markers”, including choroid
plexus cysts, nuchal thickening, and echogenic bowel. Little improvement in sensitivity fo detection of
serious anomalies could be attributed to the use of soft markers. Instead, the most striking finding in the
Oxford report is that 174 pregnancies in which there was a suspicion of an anomaly resulted in the birth
of a normal infant. Over 90% of these pregnancies were registered because of the presence of soft markers.
Two normal pregnancies were terminated against the recommendations of the caregivers, because of
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sen hyödyt riittäviä oikeuttamaan rutiiniluontoisen ultraäänitutkimuskäytän-
nön.88
Myös ultraäänitutkimus voi tuottaa epävarmoja löydöksiä tai vääriä positii-
visia tuloksia. Oxfordissa tehdyssä kuusivuotisessa seurantatutkimuksessa peräti
174 sikiötä, joissa oli ultraäänen perusteella epäilty vammaisuutta, todettiinkin
syntymän jälkeen täysin normaaleiksi. Kaksi perhettä teki abortin ultraäänitut-
kimuksen aiheuttaman huolen takia ja menetti näin terveen lapsen. Robin
Heise Steinhorn toivookin vakavaa keskustelua ultraäänitutkimuksen tulosten
kertomisesta vanhemmille ja siitä vahingosta, mitä tutkimus voi epävarmojen
tulosten vuoksi aiheuttaa. Myös hänen mukaansa ultraäänitutkimus voi tuottaa
tuloksia, jotka ovat hämmentäviä tai jopa harhaanjohtavia. Potilaat voivat
tehdä perusteltuja päätöksiä vasta, kun he ovat saaneet oikean informaation.89
Myös ruotsalaisissa tutkimuksissa kävi ilmi, että raskaana olevia naisia oli
informoitu ultraäänitutkimuksesta riittämättömästi. Moni naisista oli siinä
käsityksessä, että ultraäänitutkimus on pakollinen osa raskauden hoitoa. Kui-
tenkaan se, kun neuvontaan lisättiin tieto, että ultraäänitutkimus on oikeastaan
sikiödiagnostiikkaa, ei vaikuttanut naisten halukkuuteen osallistua siihen.  90
Santalahti ym. tutkivat niin ikään diagnostisiin tutkimuksiin osallistu-
neiden naisten kokemuksia. Tutkimuksen koeryhmään kuuluivat ne
raskaana olevat keskisuomalaiset naiset, jotka saivat seulontapositiivisen tulok-
sen seerumiseulonnasta syyskuun 1993 ja maaliskuun 1994 välisenä aikana.
Kontrolliryhmään oli koottu iän, koulutuksen ja synnyttäneisyyden perusteella
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kysyttiin esim. ”1. How has your pregnancy gone in general? Tell about your feelings, your own
experiences and things that have been important for you. 4. How would you describe your moods during
the pregnancy? 8. Tell about the period during which you received the result from serum screening. Tell
what happened and how you experienced that time. 9. Did you experience yourself as a volunteer during
the screening process?11. If you could change something in the screening process, what changes would you
make? 12. How would you describe your relationship with your fetus now? When did you first feel any
fetal movements? Santalahti 1998, Appendix 4, 1; Kysymyslomakkeesssa kysyttiin mm. ”65. How a doctor,
nurse or midwife offered you the possibility to participate in amniocentesis or chorionic villus sampling?
70. If you now think about your decision to participation in amniocentesis or chorionic villus sampling,
what were the reasons you participated or did not participate? Please, mention so many reasons as possible.
71. Was it easy or difficult to decide whether or not to participate in amniocentesis or chorionic villus
sampling? 72. Can you give some reasons, why the decision to participate was either easy or difficult for
you? 76. Has amniocentesis or chorionic villus sampling influenced the time when you have told or
intended to tell about your pregnancy to others besides your family members, fo example when you have
told about pregnancy to friends? 77. Has amniocentesis or chorionic villus sampling influenced the way
that you experience your pregnancy? Has it influenced how ’real or sure’ you consider your pregnancy to
be?” Santalahti 1998, Appendix 3, 14-16.
 Santalahti 1998, 45; Santalahti 1999, 242.92
kaltaistetut verrokit. Naiset vastasivat kyselylomakkeeseen, jossa oli sekä
avoimia että monivalintakysymyksiä ja lisäksi heitä haastateltiin. Haastatelluista
koeryhmän naisista 36 naista 43:sta osallistui lapsivesi- tai istukkanäytetutki-
mukseen. Kuopiossa, missä diagnostinen tutkimus tehtiin ensimmäisellä
sairaalakäyntikerralla 1 nainen 17:sta ei osallistunut diagnostiseen tutkimuk-
seen. Jyväskylässä, missä diagnostinen tutkimus tehtiin vasta toisella sairaala-
käyntikerralla, 6 naista 28:sta ei osallistunut.91
Haastatteluissa ei kysytty suoraan naisten kokemuksia lapsivesitutkimuksesta
tai istukkanäytetutkimuksesta, vaan kysymykset olivat avoimia ja koskivat
koko seulontaprosessia. 24 raskaana olevaa naista 43:sta kertoi, että heille oli
kerrottu mahdollisuudesta osallistua diagnostisiin tutkimuksiin ja siitä, että
niihin osallistuminen on vapaaehtoista. Kaksi naista kertoi tutkimusta tarjotun
siten, ettei ehkä kannattaisi ottaa keskenmenoriskiä, jollei keskeyttäisi raskautta
vammaisuuden löydyttyä. Neljälle naiselle oli suositeltu tutkimuksia tai naisen
valmius selektiiviseen aborttiin oli asetettu ehdoksi tutkimukseen pääsemisel-
le.92
26 naista 43:sta kertoi eksplisiittisesti omasta halustaan tai päätöksestään
osallistua diagnostiseen tutkimukseen, mutta neljäsosa (10 naista 43:sta) kuvaili
osallistumistaan itsestään selväksi tai sanoi, ettei ollut ajatellut asiaa yhtään.
Loppujen vastauksista ei voinut päätellä kyseistä asiaa. 27 haastatelluista 43:sta
naisesta puhui haastattelussa spontaanisti huolestaan, päätöksenteon kiireestä,
kokemuksesta, että tilanne ei ollut omassa hallinnassa, vahvasta luottamukses-
taan ammattilaisiin ja siitä, että oli raskaana ensimmäistä kertaa. Santalahden
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ja tunsin olevani heidän armoillaan, miten käy, mitä tuleman pitää.” ”Kun on eka raskaus, on helppo
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mukaan nämä tekijät heikensivät naisten mahdollisuutta informoituun suostu-
mukseen tai vaikuttivat kontekstiin niin, että päätös ei ollut täysin naisten
omissa käsissä. Tietoisen päätöksen tekemistä vaikeutti ahdistus, kiire ja
kokemattomuus.93
Haastattelujen aikana 13 naista 43:sta mainitsi spontaanisti henkilökohtaisia
syitään osallistua diagnostisiin tutkimuksiin. Yleisin mainittu syy oli epävar-
muus, jonka positiivinen seerumiseulonnan tulos oli aiheuttanut.  Ne seitse-94
män naista, jotka kieltäytyivät diagnostisista tutkimuksista, perustelivat päätös-
tään enemmän kuin ne, jotka osallistuivat tutkimuksiin. Kaikille seitsemälle
keskenmenon riski oli yksi syy olla osallistumatta tutkimukseen ja kuudelle
abortti niin myöhäisessä raskauden vaiheessa ei tuntunut mahdolliselta.  Sekä95
haastatteluissa että kyselylomaketutkimuksessa hieman alle puolet naisista oli
sitä mieltä, että olisi keskeyttänyt raskauden, mikäli sikiöllä olisi todettu vakava
kehityshäiriö. Kaikista naisista 25% vastasi, ettei olisi keskeyttänyt raskautta.
Kyselylomaketutkimuksessa naiset, jotka tunsivat läheisesti vammaisen henki-
lön, vastasivat muita useammin, että eivät keskeyttäisi raskautta vakavan
kehityshäiriön löydyttyä. Haastatteluissa osa naisista kuvasi selektiivistä raskau-
den keskeytystä itsestään selväksi, osa kuvasi aikomustaan hyvin varmaksi,
jotkut kuvasivat päätöstä ylipäätään mahdottomaksi tehdä ja kertoivat vahvasta
ambivalenssista ja päätöksen vaikeudesta.96
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Kun Santalahti ym. kysyivät avoimilla kysymyksillä naisten käsityksiä siitä,
miksi lapsivesitutkimusta ja istukkanäytetutkimusta tehdään, lapsivesinäytteen
ottamisen syyt olivat paremmin tunnetut. Naisista 44 % ei osannut nimetä
mitään syytä istukkanäytetutkimukselle ja 16 % ei tiennyt lainkaan, miksi
lapsivesitutkimuksia tehdään. Naisilla oli enemmän tietoa myös lapsivesitutki-
muksen riskeistä. 57 % naisista tiesi, että lapsivesitutkimukseen liittyy äitiin,
sikiöön tai molempiin kohdistuvia riskejä. Istukkanäytetutkimuksesta saman
tiesi 40 % naisista. 21 % naisista oli siinä käsityksessä, että lapsivesitutkimuk-
seen ei sisälly riskejä ja 14 % arveli istukkanäytetutkimuksesta samaa. 22 %
ilmoitti, että ei tiedä lapsivesitutkimuksen mahdollisista riskeistä. Peräti 46 %
naisista kertoi, että ei tiedä istukkanäytetutkimuksen mahdollisista riskeistä.
Samaan aikaan samalla terveydenhuoltoalueella tehtiin istukkanäytetutkimus
noin 30 %:lle positiivisen seulontatuloksen saaneista. Tutkijat arvelevat, että
vähäinen tieto johtuu heikosta tiedottamisesta neuvoloissa ja korostavat, että
keskenmenon riskin tunteminen on hyvin tärkeää, sillä tutkimusten mukaan
nimenomaan riskien tietäminen vaikuttaa naisten päätöksentekoon. Koe- ja
kontrolliryhmään kuuluneiden naisten tietojen välillä ei ollut merkittävää
eroa.97
Yksi Santalahden ym. haastattelemista naisista kertoi, että äitiysneuvolan
terveydenhoitaja oli ilmaissut suuren ihmetyksensä siitä, että hän ei ollut
halunnut osallistua diagnostiseen tutkimukseen saatuaan positiivisen seulonta-
tuloksen. Toinen nainen puolestaan kuvaili aikaisempaa raskauttaan, jolloin
seulontatulos oli ollut positiivinen. Hänet oli ohjattu automaattisesti istuk-
kanäytetutkimukseen ilman, että hän olisi itse saanut päättää osallistumises-
taan.98
Useimmat naiset (27 naista 33:sta), jotka osallistuivat joko lapsivesipunkti-
oon tai istukkanäytteenottoon, kokivat lopullisten tulosten odotusajan hyvin
vaikeaksi. He kuvailivat aikaa diagnostisen tutkimuksen ja tuloksen saamisen
välillä sanoilla vaikea, masentava, ahdistava, kauhea, kärsimystä tuottava,
surullinen ja tuskallinen. Kolmella naisella oli nukkumisvaikeuksia, kaksi
kertoi vaikeuksista keskittyä työhön tai muihin velvollisuuksiin. Kolme naista
kertoi työn kuitenkin helpottaneen suruaan. Neljä naista kertoi, että aihe oli
heidän mielessään jatkuvasti ja että he eivät juuri pystyneet puhumaan muista
asioista. Yksi naisista, joka odotti toista lastaan, riiteli toistuvasti kumppaninsa
kanssa, poltti runsaasti tupakkaa ja joi olutta odottaessaan lapsivesitutkimuksen
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tulosta. Hän ei osannut sanoa, joiko hän lapsivesipunktion vuoksi vai riitelyn
vuoksi vai olivatko riidat seurausta lapsivesipunktion aiheuttamasta stressistä.99
Osa naisista (9 naista 33:sta) kertoi, että lopullisia tuloksia odottaessaan he eivät
kertoneet raskaudestaan muille eivätkä tehneet käytännön järjestelyjä vauvaa
varten, vaan yrittivät olla nauttimatta raskaudestaan ja välttelivät kontaktin
luomista odottamansa vauvan kanssa.100
Normaali diagnostisen tutkimuksen tulos ei lieventänyt kaikkien naisten
kokemaa ahdistusta ja huolta. 33:sta naisesta viisi sanoi lopettaneensa sikiön
terveyden murehtimisen normaalin tuloksen jälkeen. 10 naista kertoi, että
kehityshäiriön mahdollisuus tuli yhä heidän mieleensä silloin tällöin. Noin 10
viikkoa normaalin tuloksen saamisen jälkeen kuusi naista oli yhä huolissaan ja
ahdistuneita sikiönsä terveydestä. Kolme heistä uskoi olevansa epävarmoja
lapsensa terveydestä vielä sittenkin, kun lapsi olisi syntynyt ja kaksi naista
sanoi, etteivät he kyenneet edes ajattelemaan aikaa, jolloin lapsi syntyisi.101
Kolme naista pohdiskeli ahdistuneisuuttaan, joka ei ollut vähentynyt
normaalista tutkimustuloksesta huolimatta. He kuvailivat ristiriitaa, että he
kyllä tiesivät, että olisi järkevää jatkaa onnellisena normaalia raskaana olemista,
mutta emotionaalisella tasolla he eivät voineet.102
Positiivinen seulontakokeen tulos ja siitä seurannut lapsivesi- tai istuk-
kanäytetutkimuksen tulosten odottaminen vaikutti Santalahden ym. mukaan
selvästi negatiivisesti useimpien koeryhmään kuuluneiden naisten emotionaali-
seen hyvinvointiin ja kokemuksiin raskaudestaan (79%). Kontrolliryhmän
46:sta naisesta 17 oli jossain määrin huolissaan sikiönsä terveydentilasta.103
Santalahden ym. tekemissä haastatteluissa naisten kokemuksia lapsivesi- ja
istukkanäytetutkimuksen vaikutuksista raskauteen ei kysytty erikseen. Tästä
huolimatta tutkimuksiin osallistuneet naiset kertoivat tulosten odottamisen
raskaudesta ja henkilökohtaisista reaktioistaan. Naisten kokemuksien voimak-
kuutta ei ole syytä kyseenalaistaa. Tutkijoiden tekemissä tai kysymyslomak-
keen kysymyksissä ei ole havaittavissa johdattelua tai näkökulman painotusta,
vaan naiset ovat saaneet vastata hyvinkin avoimiin kysymyksiin.
Weinstein ja Klein ovat huomanneet, että ihmisillä on taipumus käsittää
oma riskinsä ei-toivottaviin asioihin alhaisemmaksi kuin muiden. Weinstein ja
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 Weinstein, N.D. & Klein, W.M., ”Resistance of personal risk perceptions to debiasing interventions”,104
Health Psychol 1995;14:132-140. 
 Santalahti 1999, 245.105
 Salonen & Turpeinen & Kurki & Lappalainen & Ämmälä & Hiilesmaa & Teramo & von Koskull &1 0 6
Gahmberg & Stenman 1997, 2548-2555; Myös tuoreessa tutkimuksessa haastateltujen vanhempien
kuvailuissa kävi ilmi, että diagnostiset tutkimukset ja niistä päättäminen aiheuttivat epävarmuutta ja pelkoa.
Pelot sairaasta lapsesta lisääntyivät kromosomivastausta odottaessa, ja äidit ottivat etäisyyttä sikiöön. Äideillä,
jotka osallistuivat lapsivesipunktioon positiivisen seulontatuloksen takia, oli varauksellinen ajatus vauvasta.
Raskaudesta ei uskaltanut iloita eikä kiintyä vauvaan. Uitto jopa toteaa, että ”perheessä ei enää odotettu
vauvaa.” Tuloksia odottaessaan äidit eivät tunteneet sikiön liikkeitä. Heillä oli pessimistisiä tunteita, ja
sanoivat ajattelevansa pahinta suojatakseen itseään pettymykseltä. Myös isät murehtivat. Vanhempien
kokeman huolen määrään vaikuttivat esimerkiksi henkilökunnan ilmeet. Normaalit tulokset olivat perheille
suuri helpotus, mutta seulontapositiivisuus jätti epävarmuuden vauvan terveydestä loppuraskauden ajaksi.
Uitto 2007, 37-39, 56.
 Marteau & Cook & Kidd & Michie & Johnston & Slack & Shaw 1992, 211-214.107
 Kaarna, L., ”Sikiöseulonnat pilaavat odotusajan”, Suomen Lääkärilehti 46/2005;60:4772. 108
Klein kutsuvat tätä optimismiharhaksi.  Tämän vuoksi on ymmärrettävää,104
että naiset usein tietävät sikiöseulontojen yleisenä syynä olevan poikkeuksien
etsimisen sikiöstä, mutta he itse ilmoittavat henkilökohtaiseksi syykseen
osallistua tutkimukseen sikiön terveyden ja hyvinvoinnin varmistamisen. Osa
Santalahden ym. haastattelemista naisista oli yllättyneitä ja valmistautumattomia
jatkotoimenpiteiden suhteen kuullessaan positiivisesta seulontatuloksesta,
vaikka he tiesivätkin seulonnan perusperiaatteet.  105
Santalahden ym. yksi tulos oli, että diagnostisten tutkimusten vastausten
odottaminen oli raskaana oleville naisille hyvin vaikeaa ja raskasta, ja että osa
positiivisen seulontatuloksen saaneista naisista on huolissaan sikiönsä terveydes-
tä vielä sittenkin, kun diagnostisen tutkimuksen perusteella sikiö näyttäisi
olevan terve. Tulokset ovat linjassa esimerkiksi Salosen ym. tutkimustulosten
kanssa. Tutkijat huomauttavat erityisesti riskistä, että positiivisen seulontatu-
loksen aiheuttama huoli jatkuu raskauden loppuun saakka, normaalista jatko-
tutkimustuloksesta huolimatta.  Marteaun ym. tutkimuksessa seulontapositii-106
vinen tulos aiheutti suurta ahdistusta ja huolestumista raskaana olevissa naisissa.
Ahdistus oli suurimmillaan testitulosten saamisen jälkeen ja aikana, jolloin
nainen odotti jatkotutkimuksia ja niiden tuloksia. Myös Marteaun mukaan
ahdistus saattaa jatkua myös sen jälkeen, kun sikiötä ei ole diagnostisissa
tutkimuksissa todettu kromosomeiltaan epänormaaliksi.  Positiivinen seulon-107
tatulos on ikään kuin pilannut raskauden kokemuksen. Liisa Kaarna kirjoittaa:
”Sikiöseulonnat pilaavat odotusajan pelottelemalla äidin ja kääntämällä hänen
ajatuksensa lapsen mahdollisiin vikoihin ja sairauksiin. Odotusajasta voi tulla
niin ikävä kokemus, että se voi vähentää äidin halua tulla uudelleen
raskaaksi.”108
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Päivi Santalahden ym. tutkimuksia ei voida pitää kattavana Suomessa
käytössä olevien sikiöseulontatutkimusten moninaisuuden näkökulmasta.
Kuitenkin Santalahden ym. selville saamia tutkimustuloksia naisten si-
kiöseulontoja koskevista tiedoista ja heidän kokemuksistaan voi pitää kattavina
ja edustavina. Naisille esitetyt kysymykset olivat monipuolisia. Naisten tietoja
ja kokemuksia kartoitettiin sekä kirjallisesti avoimin ja monivalintakysymyksin,
että haastatteluin. Kysymyksissä ei ole havaittavissa johdattelemista tai muuta
sellaista, mikä vähentäisi tulosten luotettavuutta. Suomalaiset ovat suhteellisen
homogeeninen kansa, joten keskisuurten suomalaisten kaupunkien raskaana
olevien naisten joukon voi hyvin katsoa edustavan keskimääräisiä suomalaisia
raskaana olevia naisia. Ainoa epävarmuuden aihe on, missä määrin se, että
neuvolan ja sairaaloiden henkilökunnasta osa tiesi meneillään olevasta tutki-
muksesta, vaikutti naisten tietojen määrään ja laatuun. Etenkin tieto on voinut
vaikuttaa siihen, missä määrin informoitu suostumus toteutui naisten valin-
noissa. On siis mahdollista, että Santalahden ym. tutkimustulokset antavat tässä
suhteessa jonkin verran todellisuutta positiivisemman kuvan informoidun
suostumuksen toteutumisesta suomalaisessa sikiöseulontakäytännössä.109
Santalahden ym. tutkimustulokset saavat monipuolisesti tukea muiden, sekä
suomalaisten että ulkomaalaisten tutkimusten tuloksista. Näin ollen Santalah-
den ym. tutkimuksia naisten kokemuksista sikiöseulonnoista voidaan pitää
suomalaista sikiöseulontakäytäntöä hyvin edustavina ja laajempaan kontekstiin
hyvin sovellettavina tutkimuksina, joita voidaan perustellusti käyttää myös
sosiaalieettisen arvioinnin taustamateriaalina.
 Beauchamp & Childress 1994, 71-73, 77, 124-125. Termillä biolääketiede tarkoitetaan kliinisen1
lääketieteen aluetta, joka tutkii ja käsittelee ihmisruumiin kemiaa ja toimintoja.Webster’s Encyclopedic
Unabridged Dictionary of the English Language, Gramery Books, New York/Avenel 1994, 149; ”Biomedicine
is a shorthand expression for the biological sciences, medicine, and health care.”, Beauchamp & Childress
1994, 4.
3. Lääketieteen etiikan periaatteet ja suo-
malainen sikiöseulontakäytäntö
Beauchampin ja Childressin teorian Principles of Biomedical Ethics neljä keskeistä
periaatetta ovat 1) autonomian kunnioittamisen, 2) pahan välttämisen, 3)
hyvän tekemisen ja 4) oikeudenmukaisuuden periaate. Beauchampin ja
Childressin teoriassa oikeudenmukaisuuden periaate koskee ennen muuta
yhteiskuntaa ja terveyspolitiikkaa. Tämä tutkimuksen luku sen sijaan keskittyy
yksilön näkökulmaan ja koskee terveyspolitiikkaa vain yksilön kautta. Tästä
johtuen tässä käsitellään teorian kolmea ensimmäistä, yksilökeskeistä periaatet-
ta. Teorian mukaan potilaalla on oikeus edellyttää, että nämä periaatteet
toteutuvat hänen hoidossaan.
Beauchamp ja Childress viittaavat liberalistiseen individualismiin, oikeus-
pohjaiseen etiikan teoriaan ja tarkoittavat käsitteellä ”oikeus” niitä oikeutettuja
vaatimuksia, joita yksilöillä tai ryhmillä voi olla toisiaan tai yhteiskuntaa
kohtaan. Oikeudet ovat henkilökohtaisia. Lailliset oikeudet ovat lain määritte-
lemien periaatteiden oikeuttamia vaateita. Moraaliset oikeudet ovat vastaavasti
vaatimuksia, jotka ovat oikeutettuja moraaliperiaatteiden ja -sääntöjen perus-
teella. Käsite ”positiivinen oikeus” tarkoittaa yksilön oikeutta edellyttää
toiselta ”positiivista tekoa”. ”Negatiivinen oikeus” puolestaan tarkoittaa
yksilön suojaa, oikeutta siihen, että häneen ei kohdisteta tekoja. Yksilön
jokainen positiivinen oikeus merkitsee toiselle velvollisuutta tehdä jotakin ja
vastaavasti jokainen negatiivinen oikeus merkitsee sitä, että toisella on velvolli-
suus pidättäytyä teostaan.1
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 Seppo Sajaman mukaan autonomian käsitteeseen kuuluu kaksi osaa, sisäinen ja ulkoinen: ”Autonomian3
sisäinen puoli on kyky itsenäisiin, järkeviin valintoihin ja sen ulkoinen puoli on toiminnan vapaus.” Sajama
toteaa, että autonomian ulkoista puolta voidaan kutsua myös sosiaaliseksi vapaudeksi, sillä kysymys on
”siitä, saako ihminen toimia haluamallaan tavalla ilman, että muut ihmiset tai valtio estävät häntä millään
tavalla”. Sajama, S., Arkipäivän etiikkaa hoitotyön näkökulmasta, Kirjayhtymä Oy, Helsinki 1995, 88;
Pietarinen määrittelee autonomian kunnioittamisen periaatteen seuraavasti: ”Autonominen yksilö on
oikeutettu päättämään itseään koskevista asioista, toimimaan vapaasti harkitsemallaan tavalla ja saamaan
muilta päätöksen toteuttamisen edellyttämää apua, esimerkiksi tietoa.” Pietarinen, Juhani, ”Lääkintä- ja
hoitoetiikan keskeiset periaatteet”, Lääkintä- ja hoitoetiikka, Launis, Veikko (toim.), Painatuskeskus Oy,
Helsinki 1995:33-54, 42. Veikko Launiksen mukaan autonomian käsite voidaan tulkita sisällöllisesti tai
muodollisesti. Sisällöllisestä tulkinnasta seuraa, että itsemääräämisoikeus ei suojaa kaikkia vaan ainoastaan
joitakin toimintapäätöksiä: niitä, jotka ovat sisältönsä puolesta autonomisia. Launis toteaa, että sisällölliseen
tulkintaan liittyy myös ylitsepääsemättömiä ongelmia ja kysyy, kenen tehtävänä on arvioida, mitkä
toimintapäätökset ilmentävät ihmisten ”todellisia” arvostuksia ja haluja ja mitkä vain ”näennäisiä” tai
epäautonomisia. Autonomian muodollisessa tulkinnassa toimintapäätösten sisällöllä ei puolestaan katsota
olevan merkitystä. Päätöksentekoprosessin luonne ja päätöksentekijän kognitiiviset ja emotionaaliset
valmiudet ratkaisevat, onko toimintapäätös kyllin autonominen ja sen vuoksi itsemääräämisoikeuden
suojaama. Launis, Veikko, Geeniteknologia, arvot ja vastuu, Gaudeamus, Helsinki 2003, 46-47.
 Beaucham & Childress 1994, 121: ”Some theories of autonomy have featured the traits of the autonomous4
person, which include capacities of self-governance, such as understanding, reasoning, deliberating, and
independent choice. However, our interest in decisionmaking leads us to focus on autonomous choice, which
is actual governance rather than capacity of governance. Even autonomous persons with self-governing
capacities sometimes fail to govern themselves in their choices because of temporary constraints imposed
by illness or depression, or because of ignorance, coercion, or conditions that restrict options.”
3.1. Autonomian kunnioittamisen periaate ja suoma-
lainen sikiöseulontakäytäntö
Beauchamp ja Childress tarkoittavat autonomialla itsemääräämistä. Henkilö on
autonominen silloin, kun hän on oma persoonansa, joka itse määrää itsestään
ilman, että toinen ihminen tai henkilökohtainen rajoittuneisuus, kuten riittä-
mätön ymmärtämisen kyky, estää tai pakottaa hänen toimintaansa. Autonomi-
nen persoona ei ole holhouksen tai kontrollin alainen, vaan hän kykenee itse
säätämään toimintansa normeja ja vapaaehtoisesti päättämään toimenpiteiden
ja tapahtumien etenemisestä. Beauchamp ja Childress katsovat, että esimerkiksi
pikkulapsia, itsetuhoisia ihmisiä tai narkomaaneja ei voida pitää autonomisina
persoonina, kuten ei usein myöskään vankeja tai henkisesti jälkeenjääneitä
ihmisiä.  Autonomian kunnioittaminen eettisenä periaatteena edellyttää2
yksilön itsemääräämisoikeuden kunnioittamista asioissa, jotka koskevat varsi-
naisesti vain yksilöä itseään. Se, että persoona on autonominen, ei kuitenkaan
välttämättä tarkoita sitä, että häntä kunnioitetaan ja hän tulee kohdelluksi
autonomisena persoonana.  Toisaalta se, että henkilö on autonominen persoo-3
na, ei vielä tarkoita sitä, että hän tekee autonomisen valinnan.  Autonomia,4
itsemääräämisoikeus ei voi toteutua lääketieteessä mielekkäällä tavalla, ellei
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 Beauchamp & Childress 1994, 181.5
 Beauchamp & Childress 1994, 141-144, 146-149; ”Informed consent is defined as the willing acceptance6
of a medical intervention by a patient after adequate disclosure by the physician of the nature of the
intervention, its risks, and benefits, as well as of alternatives with their risks and benefits. Disclosure is
judged ”adequate” by two standards: (1) information that is commonly provided by competent
practitioners in the community or the specialty, and (2) information that would allow reasonable persons
to make prudent choices on their own behalf.” Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 41.
 Elokuussa 1947 sotatuomioistuin langetti tuomion 23:lle saksalaiselle syytetylle Nürnbergissä. Heistä7
useimmat olivat lääkäreitä ja syytettyinä rikoksista, joihin liittyi ihmisiin kohdistuvia kokeita mm. toisen
maailmansodan aikaisilla keskitysleireillä. Oikeudenkäynnissä vahvistettiin kymmenen normia, joita
lääkärien on noudatettava kohdistaessaan kokeita ihmisiin. Yksi normeista on koehenkilön vapaaehtoinen
suostumus. Normi velvoittaa lääkärin varmistautumaan suostumuksen pätevyydestä ja toteaa, että lääkäri on
henkilökohtaisesti vastuussa siitä. Tietoon perustuvan suostumuksen periaate otettiin siis käyttöön alun
perin oikeuden päätöksellä, potilaan oikeuksien suojelemiseksi. ”Nürnbergin säännöstö”, Lääkärin Etiikka
4. painos, Peltomaa, M. & Henriksson, M. (toim.), Suomen Lääkäriliiton opassarja, Suomen Lääkäriliitto,
Helsinki 2000, 156-157.
potilas tiedä, mitä toimenpiteitä hänelle tehdään. Siksi autonomian kunnioitta-
misen periaatteen johdannainen on potilaan oikeus saada itseään koskevat
tiedot ja oikeus antaa informoitu suostumus. Beauchamp ja Childress toteavat,
että autonomian kunnioittamisen periaate ja päätöksenteko kuuluvat ter-
veydenhuollossa läheisesti yhteen.5
Beauchamp ja Childress määrittelevät informoidun suostumuksen potilaan
omavalintaiseksi suostumukseksi osallistua lääketieteelliseen toimenpiteeseen
tai tutkimukseen. Informoitu eli tietoon perustuva suostumus on potilaan
päätös, jonka hän tekee sen jälkeen, kun asiantuntija on riittävän hyvin selvit-
tänyt hänelle toimenpiteen luonteen, sen riskit ja edut, kuten myös vaihtoeh-
toiset toimenpiteet riskeineen ja etuineen. Luonnollisesti potilaalla on myös
oikeus päättää, että toimenpidettä ei tehdä. Tieto on riittävää sillä edellytyksel-
lä, että se sisältää yleisesti asiantuntijan saatavilla olevan tiedon ja tiedon, jonka
perusteella harkintakykyinen henkilö voi tehdä tietoisen ja harkitun
päätöksen.  6
Määritellessään informoidun suostumuksen ehtoja Beauchamp ja Childress
viittaavat Nürnbergin säännöstöön.  Säännöstön mukaan informoitu suostu-7
mus edellyttää, että potilas on laillisesti täysivaltainen tekemään päätöksen ja
että hänellä on aito mahdollisuus tehdä oma valintansa. Tämä tarkoittaa sitä,
että henkilöön ei saa kohdistua kontrollia, suostuttelua, manipulaatiota,
vallankäyttöä, uhkailua, petosta, painostusta tai mitään muuta pakkoa tai
rajoittamista. Potilaalla pitää olla myös riittävästi tietoa ja ymmärrystä toimen-
piteestä, jotta hän voisi tehdä päätöksensä. Ennen kuin potilas tekee toimenpi-
dettä koskevan päätöksensä, hänelle on oltava kerrottu toimenpidettä koskevat
olennaiset tiedot sillä tavoin, että hän on ymmärtänyt ne. Olennaiset tiedot
sisältävät toimenpiteen luonteen, keston ja tarkoituksen, kuten myös metodit
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 Beauchamp & Childress 1994, 142-144; Jacques Ellul suhtautuu hyvin pessimistisesti yksilön8
mahdollisuuteen tehdä todellisia päätöksiä teknologisessa yhteiskunnassa. Hänen mukaansa ihminen ei
varsinaisesti valitse osallistuako vai ei, vaan osallistuu kritiikittömästi sen tekniikan käyttöön, joka hänestä
vaikuttaa tehokkaimmalta. Ellulin mukaan päätös on tehty yksilön puolesta a priori, kun k.o. tekniikka on
otettu käyttöön. Ellul, J., The Technological Society, Alfred A. Knopf, New York 1976, 80-84.
 Beauchamp & Childress 1994, 142. Robert M. Veatchin mukaan täydellisen suostumuksen potilas-9
lääkärisuhteessa pitäisi sisältää sekä potilaan että lääkärin suostumuksen. Taloudelliset ja moraaliset päätöksen
rajoitteet pitäisi todeta ääneen, kuten myös potilaan ja lääkärin erityiset arvot ja arvostukset. Kaikesta, mikä
vaikuttaa moraaliseen päätöksentekoon, pitäisi keskustella. Näin ”suostumus” on myös suostumista toisen
osapuolen moraaliseen näkemykseen – sitten vasta toimenpiteeseen. Veatch, R. M., The Theory of Medical
Ethics, Basic Books, Inc., Publishers, New York 1982, 181, 200-201; Veatchin teoria osoittautuu
ongelmalliseksi tapauksessa, jolloin potilas tai lääkäri ei ole halukas tai esim. sosiaalisilta taidoiltaan kyvykäs
luottamukselliseen keskusteluun ja yhdessä löydettävään suostumukseen. Lääkärillä on mahdollisuus
vaikuttaa potilaan näkemyksiin auktoriteetillaan, mikä voi olla uhka potilaan autonomian toteutumiselle.
 ”Rival standards of incompetence. […] 1. Inability to express or communicate a preference or choice.1 0
2. Inability to understand one’s situation and its consequenses. 3. Inability to understand relevant
information. 4. Inability to give a reason. 5. Inability to give a rational reason (although some supporting
reasons may be given). 6. Inability to give risk/benefit-related reasons (although some rational supporting
reasons may be given). 7. Inability to reach a reasonable decision (as judged, for example, by a reasonable
person standard).” Beauchamp & Childress 2001, 73.
ja keinot, kaikki odotettavissa olevat epämukavuudet ja vahingot sekä vaiku-
tukset potilaan ja mahdollisen toisen osapuolen terveyteen.  Informoidun8
suostumuksen vaatimus on noussut keskeiseksi biolääketieteen etiikassa, koska
se suojelee potilaan autonomian kunnioittamisen periaatteen toteutumista.
Informoidun suostumuksen periaate suojelee potilasta yksilönä sellaisia toi-
menpiteitä vastaan, joista saattaisi olla hänelle vahinkoa. Periaatteen tarkoituk-
sena on niin ikään tukea rationaalista päätöksentekoa ja varjella pakottamiselta
päätöksentekotilanteissa.9
Beauchamp ja Childress sisällyttävät informoidun suostumuksen käsittee-
seen seitsemän elementtiä eli näkökulmaa, joihin on kiinnitettävä huomiota.
He jakavat elementit kolmeen luokkaan – ennakkoehtoihin, informaation
elementteihin ja suostumuksen elementteihin:
I Ennakkoehdot
1. Kompetenssi – kyky ymmärtää ja tehdä päätöksiä (= käytännön lähtö-
oletus)10
2. Päätöksenteon vapaaehtoisuus
II Informaation elementit
3. Tiedon välittäminen
4. Suunnitelmaa koskevat suositukset 
5. Ymmärtäminen (3:n ja 4:n)
III Suostumuksen elementit
6. Päätös toteuttaa suunnitelma tai kieltäytyä suunnitelmasta
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7. Suostumuksen antaminen tai päätöksen ilmaiseminen 
Nämä seitsemän elementtiä ovat edellytyksenä sille, että suostumus on paitsi
informoitu myös laillisesti pätevä. Tämä on merkittävää siksi, että laillisesti
pätevä suostumus antaa jollekulle toiselle luvan toimia tai olla toimimatta
tietyllä tavalla.11
Vapaaehtoinen, informoitu suostumus on kaikkiin sikiötutkimuksiin
osallistumisen keskeinen, yleisesti tunnustettu periaate. Kysymys on toimenpi-
teestä, joka voi vaikuttaa ratkaisevasti raskaana olevan naisen ja hänen kanta-
mansa sikiön elämään.  Tässä käsitellään lyhyesti kutakin Beauchampin ja12
Childressin teoriassa määriteltyä informoidun suostumuksen elementtiä. Sen
jälkeen elementtejä ja naisten kokemuksia veriseulatutkimukseen, ultraää-
niseulontaan sekä diagnostisiin tutkimuksiin osallistumisesta tarkastellaan
rinnakkain.
Beauchamp ja Childress käyttävät kompetenssia psykologisena käsitteenä,
jolla he tarkoittavat ihmisen kykyä oppia ja arvioida informaatiota sekä toimia
vapaaehtoisesti oman valintansa mukaan. Ollakseen kompetentti eli pätevä
informoituun suostumukseen henkilön on kyettävä tekemään rationaalisia
päätöksiä. Biolääketieteen yhteydessä tämä merkitsee sitä, että henkilön täytyy
kyetä ymmärtämään toimenpiteen vaiheet, punnitsemaan sen riskejä ja etuja
sekä tekemään päätöksensä tämän tiedon ja harkinnan perusteella. Tämä on
edellytyksenä myös siinä tapauksessa, kun henkilö valitsee sen ettei käytä
informaatiota hyväkseen. Pätevyyden määritteleminen ei kuitenkaan ole
ongelmatonta, varsinkaan silloin, kun henkilö ei täysin täytä pätevän edelly-
tyksiä, mutta ei selkeästi ole määriteltävissä epäpäteväksikään itseään koskevassa
päätöksenteossa. Beauchamp ja Childress toteavat, että kaikki pätevät yksilöt
eivät ole yhtä päteviä eivätkä kaikki epäpätevät yhtä epäpäteviä. Esimerkiksi
uskonnollisen fanaatikon, joka näyttää loogisesti seuraavan omia arvojaan ja
uskomuksiaan, mutta käyttäytyy hyvin itsetuhoisesti, pätevyyden arvioiminen
päätöksentekotilanteessa on hankalaa. Toisinaan potilas ei osaa valita vaihtoeh-
tojen väliltä, mikä voi myös olla ongelmallista.  13
Vapaaehtoisuus on toinen informoidun suostumuksen ennakkoehdoista
Beauchampin ja Childressin teoriassa. Vapaaehtoisella suostumuksella he
tarkoittavat päätöstä, joka syntyy ilman että muut ihmiset pakottavat tai
kontrolloivat päätöksen tekijää. Beauchamp ja Childress kuitenkin huomautta-
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vat, että ihminen ei ole koskaan täysin vapaa. Pakottaminen ja rajoittaminen
ovat esimerkkejä kontrolloivasta, vapautta rajoittavasta vaikuttamisesta. Kui-
tenkin myös opettaminen, suostuttelu, manipulaatio, viettely, emotionaalinen
vetoaminen, uhkailu ja niin edelleen voivat vahvasti vaikuttaa yksilön valintoi-
hin. Beauchamp ja Childress luokittelevat vaikuttamisen muodot pakottami-
seksi, suostutteluksi ja manipulaatioksi. Toisaalta he huomauttavat, että kaikki
ihmisten välinen vaikuttaminen ei suinkaan ole pakottavaa tai kontrolloivaa.
Vapautta on siis eri asteista. Ei-kontrolloiva vaikuttaminen on erotettava
kontrolloivasta, vaikka rajaa on joskus vaikea vetää. Päätökset tehdään aina
joidenkin olosuhteiden vallitessa ja päätöksen taustalla ovat esimerkiksi toiveet,
tarpeet, perheen edut ja lainsäädäntö. Vaikuttaminen on kontrolloivaa silloin,
kun valintaa tekevä henkilö ei pysty vastustamaan sitä helposti. Ihmisten
”vastustuskyky” vaihtelee suuresti, joten lääkärin velvollisuus on valvoa
potilaan autonomian toteutumista. Potilaan valinnan täytyy olla riittävän
vapaaehtoinen, mikä tarkoittaa sitä, että potilaaseen ei ole vaikutettu kontrol-
loivasti.14
Beauchamp ja Childress kiinnittävät erityistä huomiota potilas-lääkärisuh-
teeseen ja sen ongelmiin. Potilas tuntee usein olevansa heikommassa asemassa,
riippuvainen lääkäristä. Potilas luottaa syvästi lääkäriin ja lääkäri saattaa huo-
maamattaan vaikuttaa potilaan päätökseen ratkaisevasti. Beauchamp ja Chil-
dress korostavat potilaan haavoittuvuutta ja sitä, että tahatonkin vaikuttaminen
estää potilaan autonomian toteutumisen. Asetelma muuttuu, jos potilas tietoi-
sesti toivoo auktoriteetin päättävän puolestaan.15
Informoidun suostumuksen kolmas elementti on tiedon välittäminen.
Milloin potilaan saama tieto on riittävää? Beauchamp ja Childress esittelevät
kolme tiedon välittämisen keskeistä normia, joita sovelletaan käytäntöön
länsimaissa: Ammatillisen käytännön normin, harkintakykyisen persoonan
normin ja subjektiivisen normin.
Ammatillisen käytännön normin mukaan terveyshuollon ammattilais-
ten yhdessä sopimat normit määräävät, mitä potilaalle kerrotaan toimenpitees-
tä. Normi voi heikentää potilaan autonomian toteutumista, sillä se ottaa kyllä
huomioon lääketieteelliset arvot ja tavoitteet mutta ei potilaan yksilöllistä
tilannetta. Potilaan arvot ja hänen yksilöllinen tilanteensa voivat kuitenkin olla
päätöksenteon kannalta ratkaisevia. Siksi on äärimmäisen tärkeää, että lääkärin
omat arvostukset ja tavoitteet eivät sävytä hänen antamaansa informaatiota.16
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Harkintakykyisen persoonan normi edellyttää että informaatio on
kirjallista ja se valitaan ja muotoillaan niin, että hypoteettinen ”harkintakykyi-
nen persoona” pystyy sen perusteella arvioimaan riskejä ja mahdollisuuksia ja
tekemään päätöksensä. Informaatio muotoillaan mahdollisimman persoonatto-
masti ja neutraalisti. Tällä tavoin uskotaan potilaan autonomian toteutuvan
täydellisimmin ja vastuun päätöksen seurauksista jäävän puhtaimmin potilaalle
itselleen. Beauchamp ja Childress toteavat, että normin ongelmana on sen
epämääräisyys. Lääketieteellisten faktojen merkitykset vaihtelevat yksilöitten
elämäntilanteissa. Kun ”materiaalinen informaatio” sisältää harkintakykyisen
persoonan tarvitseman objektiivisen tiedon, se ei ehkä ota huomioon yksilölli-
siä tarpeita, eikä esimerkiksi sisällä vaihtoehtoisia toimenpiteitä. Siksi se voi
olla riittämätöntä.  On myös mahdollista, että ihminen ei kykene tekemään17
päätöstä, koska hän kokee jäävänsä ilman tukea. Aina ihminen ei halua olla
täysin autonominen. Tällöin neutraalisuus ei auta.
Ihmisten tarpeet saada tietoa vaihtelevat. Ihmisellä voi olla hyvin henkilö-
kohtaisia uskomuksia, epätavallisia terveysongelmia tai ainutlaatuinen perhe-
historia, jolloin hän voi tarvita aivan toisenlaisen tiedollisen perustan kuin joku
toinen. Subjektiivinen normi edellyttää, että lääkäri muotoilee tiedon
yksilöllisesti jokaiselle potilaalle. Lääkärin antama tieto voi vaihdella pelkästään
fyysisten seikkojen huomioonottamisesta potilaan koko elämäntilanteen
huomioonottamiseen. Beauchampin ja Childressin mukaan ongelmaksi voi
tulla lääkärin näkemysten mahdollinen korostuminen. Vahva luottamus
potilas-lääkärisuhteessa tai sen puute voi vaikuttaa suhteettoman paljon.
Lääkäriltä edellytetään paljon tietoa potilaasta ja siksi myös kiinnostusta tämän
yksilölliseen elämäntilanteeseen.  18
Lääkärin tekemät tiedottamisen tapoja koskevat valinnat voivat johtaa
oikeudellisiin ongelmiin. Siitä huolimatta, että subjektiivinen normi on
ongelmallinen, se on Beauchampin ja Childressin mukaan ainoa potilaan
autonomian kunnioittamisen kannalta suositeltava informaation jakamisen
normi. Yksinomaan subjektiivinen tiedon jakaminen ei kuitenkaan riitä.
Potilaalta ei voi edellyttää, että hän osaisi hahmottaa, mikä kaikki tieto on
hänen kannaltaan relevanttia. Toisaalta lääkärin ei voi edellyttää tekevän
tausta- ja luonneanalyysiä jokaisesta potilaastaan. Beauchamp ja Childress
päätyvät ehdottamaan eri informaation jakamisen normien yhdistämistä ja
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aktiivista tiedon välittämistä. Informoitua suostumusta ei voi antaa, jos potilas
ei hahmota toimenpiteen merkitystä ja riskejä oman elämänsä kannalta.19
Beauchampin ja Childressin mukaan on ongelmallista, että käytännössä
kaiken informaation paljastaminen ei aina näytä olevan potilaan edun mukais-
ta. Lääkäri saattaa terapeuttisten etujen vuoksi jättää tiettyjä seikkoja kertomat-
ta tavoitteinaan pahan välttäminen ja hyvän tekeminen. Autonomian kunni-
oittamisen periaatteen toteutumisen kannalta sellaisen tiedon pimittäminen,
jota potilas haluaisi tai tarvitsisi, on kuitenkin väärin. Informoidun suostumuk-
sen periaate ei toteudu.20
Beauchampin ja Childressin mukaan informaation antamiseen kuuluvat
myös hoitosuunnitelmaa koskevat suositukset. Lääkäri esittelee potilaalle
hoitosuunnitelman ja suosituksensa toimenpiteestä, johon informoitua suostu-
musta tarvitaan. Beauchamp ja Childress katsovat, että useissa tapauksissa
tiedon välittäminen on jopa vähemmän tärkeää kuin terveydenhuollon am-
mattilaisen suositus siitä, mitä seuraavaksi olisi syytä tehdä. Hoidon tai elämän-
tavan muutoksen, kuten tupakanpolton lopettamisen, suosittelu on usein
paljon tuloksekkaampaa kuin tutkimustieto empiirisistä tutkimuksista tai
tilastoista. Suosituksen elementin on kuitenkin oltava selkeästi erillinen tiedon
jakamisen elementistä, sillä suositukseen sisältyy informaation ohella normatii-
vinen puoli.  Toisaalta myös tiedon jakaminen on normatiivista, koska se21
sisältää lääkärin näkemyksen siitä, mikä on terveyden edistämisen kannalta
relevanttia.
Beauchampin ja Childressin määrittelemistä informoidun suostumuksen
elementeistä viides on annetun tiedon ja toimenpidesuosituksen ymmärtämi-
nen. Jotta suostumus voisi olla informoitu, potilaan täytyy ymmärtää riittävän
paljon saamastaan informaatiosta. Ymmärtämistä voi vaikeuttaa esimerkiksi
tiedon puutteellisuus tai tapa, jolla se on esitetty. Myös potilaan irrationaali-
suus, liika tunteellisuus, väärät uskomukset tai kypsymättömyys voivat vaikut-
taa. Liika tieto voi estää potilasta käsittelemästä ja ymmärtämästä tietoa yhtä
lailla kuin tiedon riittämättömyyskin. Tilanne, jossa potilas saa sairauttaan tai
sen hoitoa koskevaa tietoa, on usein painostava, ja lääkärin on mahdotonta
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tietää, tulkitseeko potilas tietyt sanat jollain erityisellä tavalla. Toisinaan ym-
märtämistä värittää se, että potilas kieltäytyy uskomasta tai vähättelee saamaansa
tietoa. Ymmärtäminen edellyttää myös tiedon hyväksymistä. Ymmärtämistä ei
voi mitata, mutta lääkäri voi tarkistaa tiedon perille menoa keskustelemalla
potilaan kanssa. Beauchamp ja Childress toteavat, että vaikka päätökset eivät
koskaan ole täysin informoituja, vapaaehtoisia ja autonomisia, siitä ei seuraa,
että ne eivät olisi koskaan riittävän informoituja, vapaaehtoisia ja autonomisia.22
Beauchamp ja Childress korostavat ymmärtämisen ja tehokkaan kommunikaa-
tion merkitystä potilaan ja lääkärin välillä.23
Informoidun suostumuksen elementtejä ovat Beauchampin ja Childressin
mukaan vielä päätös toteuttaa suunnitelma tai kieltäytyä siitä sekä suostumuk-
sen antaminen tai päätöksen ilmaiseminen. He arvioivat suostumuksen anta-
misen niin tärkeäksi, että sen täytyy olla varsinaisesta päätöksentekoprosessista
erillinen tietoinen elementtinsä.24
Informoidun suostumuksen vaihtoehtona potilaalla on autonomian kunni-
oittamisen periaatteen nojalla ainakin oikeus kieltäytyä toimenpiteestä. Be-
auchamp ja Childress katsovat, että kieltäytymisen on oltava yhtä lailla pätevä,
informoitu ja vapaaehtoinen.25
Santalahden ym. tutkimukseen osallistuneet naiset, jotka olivat osallistuneet
seerumiseulontaan, olivat jokainen sekä lain mukaan että mitä luultavimmin
myös psykologisesti autonomisia henkilöitä ja täten päteviä antamaan suostu-
muksensa heille tarjottuihin tutkimuksiin tai kieltäytymään niistä. Kaikki
tutkimukseen osallistuneet olivat aikuisia naisia eikä mukana ollut esimerkiksi
henkisesti jälkeenjääneitä. Esimerkiksi perheenjäsenten vaikutusta naisten
päätöksiin ei tässä voida arvioida, sillä siitä ei ole tietoa. Päätöksenteon vapaa-
ehtoisuuteen palataan edempänä.
Beauchampin ja Childressin mukaan kolmas informoidun suostumuksen
elementti on tiedon välittäminen. Myös sikiötutkimusten eettiset pääperiaat-
teet vapaaehtoisuus ja vanhempien mielipiteen kunnioittaminen merkitsevät
neuvolatyön kannalta sitä, että raskaana olevan naisen on aina tiedettävä,
mihin hän on osallistumassa tai mistä hän on kieltäytymässä. Santalahden ym.
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tutkimukseen osallistuneita naisia oli jokaista informoitu seerumiseulonnoista
kätilön tai sairaanhoitajan vastaanotolla ensimmäisen neuvolakäynnin yh-
teydessä sekä suullisesti että kirjallisesti.  Näyttää siltä, että tiedon välittämisen26
elementin ehdot täyttyivät.
Teorian mukaan informoidun suostumuksen elementeistä neljäs on suun-
nitelmaa koskeva suositus, jonka lääkäri tai terveydenhuollon ammattilainen
(sikiöseulonnan kohdalla yleensä kätilö tai terveydenhoitaja) esittelee. Sikiötut-
kimusten, siis myös seerumiseulonnan kohdalla tämä on kuitenkin vastoin
niitä ohjaavia periaatteita. Neuvolan ohjeistuksissa ja sikiötutkimuksia koske-
vissa kansainvälisissä sopimuksissa korostetaan, että sikiötutkimuksia koskevan
neuvonnan tulee olla luonteeltaan ei-ohjaavaa.  Näin ollen sikiötutkimuksia27
ohjaavat kansainväliset periaatteet ovat ristiriidassa teoriassa hahmotellun
informoidun suostumuksen neljännen elementin kanssa. Teoria ei tältä osin
sovellu sikiötutkimusten etiikan peilaamiseen, vaan tämä informoidun suostu-
muksen elementti täytyy kokonaan sivuuttaa. On kuitenkin relevanttia kysyä,
missä määrin jo se, että neuvolassa tarjotaan veriseulatutkimusta on suositus.28
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 Hollantilaiset tutkijat puhuvat informoidun suostumuksen sijaan informoidusta valinnasta ja3 2
informoidusta päätöksestä. Heidän määritelmässään informoidusta valinnasta korostuvat sekä riittävän,
relevantin ja ymmärretyn tiedon sekä päätöksentekijän omien arvojen osuudet. Tutkimuksessa 83%
haastatelluista naisista osallistui sikiön niskaturvotuksen mittaukseen tai seerumiseulontaan riittäväksi
katsotun informaation pohjalta. 82% naisista teki valintansa osallistua tai kieltäytyä arvojensa pohjalta.
Tutkijoiden mukaan kuitenkin vain 68% naisista teki informoidun valinnan. Naiset, jotka olivat tehneet
informoidun valinnan, olivat jälkeenpäin tyytyväisempiä valintaansa ja kokivat sen suhteen vähemmän
Santalahden ym. tutkimuksessa noin 90 prosenttia kaikista naisista suostui
tarjottuun veriseulatestiin ja antoi verinäytteen.  Tiedotuksesta huolimatta 1429
% seulontapositiivisista äideistä ilmoitti luulleensa osallistuneensa rutiiniveriko-
keisiin.  Joko tiedon välittäminen oli puutteellista, tai sitten kysymyksessä oli30
informaatiokatkos: äidit eivät ymmärtäneet tietoa, jota heille annettiin. Infor-
moidun suostumuksen viidettä elementtiä eli ymmärtämistä ei ollut varmistet-
tu riittävästi neuvolatyössä. Kun osa naisista osallistui veriseulakokeeseen
tietämättään, myöskään ennakkoehtona oleva vapaaehtoisuus ei toteutunut
heidän kohdallaan.
Haastatteluissa noin puolet naisista kertoi, että seerumiseulontaan osallistu-
minen oli heille rutiininomaista tai itsestään selvää. Vain neljäsosa naisista
kertoi tehneensä päätöksensä harkinnan jälkeen. Useimmat naiset totesivat
päätöksenteon olleen helppoa. Santalahti olettaa, että naiset eivät välttämättä
tiedostaneet sitä, että seerumiseulonta on luonteeltaan erilainen testi kuin
muut kokeet, jotka ovat osa äitiyshuoltoa. Hän perustelee oletustaan sillä, että
naiset vertasivat seulontaan osallistumista esimerkiksi verenpaineen mittauk-
seen. Yksi haastateltu nainen totesi osallistuvansa kaikkeen, mitä neuvolassa
tarjotaan.31
Naiset, jotka osallistuivat seerumiseulontaan tietämättään, eivät itse tehneet
aktiivisesti päätöstä osallistumisesta eivätkä antaneet toimenpiteelle tietoista
suostumustaan. Nämä naiset eivät siis osallistuneet seulontakokeeseen vapaaeh-
toisesti. Informoidun suostumuksen periaatteen toteutuminen on kyseenalais-
tettava heidän kohdallaan. Kuitenkin sekä ymmärtämisen elementin että
suostumuksen elementtien toteutuminen on vakavasti problematisoitava myös
silloin, kun nainen ei harkitse osallistumistaan, vaan ottaa asian itsestään
selvyytenä. Näin ollen vain noin neljäsosa Santalahden ym. haastattelemista
naisista osallistui veriseulakokeeseen sillä tavoin, että informoidun suostumuk-
sen ehdot näyttäisivät täyttyvän. Autonomian kunnioittamisen periaatteen
toteutuminen näyttää täten kyseenalaiselta suuren osan kohdalla veriseulatutki-
mukseen osallistuneista naisista.32
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ultraäänitutkimuksista. Ensinnäkin he esittävät vaatimuksen, että ultraäänitutkimusten suorittajien on oltava
riittävän koulutettuja virheellisten tulosten välttämiseksi ja asiakkaan edun turvaamiseksi. He painottavat
myös huolellisuutta tulosten tulkitsemisessa ja informaation jakamistilanteissa. Erityisesti ongelmallisia ovat
epävarmat tutkimustulokset. Tästä syystä Chevernak ja McCullough edellyttävät informoidun suostumuk-
sen antamista ennen ultraäänitutkimuksen tekemistä. He kysyvät myös, onko asiakkaan aina hyvä nähdä
sikiönsä ultraäänitutkimuksessa. Tutkimus saattaa vahvistaa äiti-lapsi -sidettä mutta tehdä raskauden
keskeytyksen entistä raskaammaksi, jos siihen turvaudutaan. Lisäksi he ottavat kantaa sikiön sukupuolen
paljastamiseen vanhemmille. Heidän mukaansa sukupuoli pitäisi kysyttäessä paljastaa, kuitenkin korostaen
virheen mahdollisuutta. Kirjoittajat uskovat, että äidin autonomian kunnioittaminen vaatii sitä. Chervenak
Myöskään ultraääniseulontaan osallistuneiden naisten kompetenssia tehdä
autonominen päätös ei ole syytä kyseenalaistaa. Osallistuneet naiset olivat otos
raskaana olevista suomalaisista naisista. Sen sijaan päätöksenteon vapaaehtoi-
suuden toteutuminen on kyseenalainen. Ainoastaan seitsemän prosenttia
naisista kertoi tutkimusta tarjotun sillä tavoin, että nainen saisi itse päättää
osallistumisestaan.  Päätöksenteko ei voi olla vapaaehtoista, jos ihminen ei33
edes tiedä päättävänsä jostakin: päätös on jo tehty hänen puolestaan.
Informaatiota ultraäänitutkimuksista oli annettu neuvoloissa ainoastaan
suullisesti. Valtaosalle (93%) naisista jäi epäselväksi se, että tutkimukseen
osallistuminen on vapaaehtoista ja että naisen on itse päätettävä osallistumises-
taan. Näyttää siltä, että tiedon välittäminen on ollut puutteellista. Prosenttilu-
ku todistaa siitä, että ultraäänitutkimus esitettiin rutiiniluonteisena eikä naisten
tietoa tutkimuksesta tarkistettu riittävästi. Osoittaako tämä, että naisten tietoa
tutkimuksesta ei pidetty tärkeänä? Suurin epätietoisuus oli siitä, että ultraääni-
tutkimus on aina vapaaehtoinen. Naisten tiedot myös ultraäänitutkimuksen
mahdollisuuksista, luotettavuudesta ja tavoitteista olivat puutteellisia.  Kyseen-34
alaista on myös, selvitettiinkö naisille pelkässä suullisessa tiedotuksessa riittäväs-
ti myöskään ultraäänitutkimukseen liittyviä epävarmuustekijöitä tai mahdollisia
riskejä.35
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Kuten edellä todettiin, Beauchampin ja Childressin määrittelemistä infor-
maation elementeistä suositteleminen ei voi tulla kysymykseen sikiötutkimus-
ten yhteydessä, sillä sikiötutkimusten eettiset periaatteet ovat vapaaehtoisuus ja
vanhempien mielipiteen kunnioittaminen.  Suosittelemisen elementin voi36
kuitenkin katsoa toteutuneen niiden naisten kohdalla, joille ultraäänitutkimus
esiteltiin rutiininomaisena. Sikiötutkimusten periaatteita ei otettu huomioon.
Varsinaisista suostumuksen elementeistä ei kummankaan voi katsoa toteu-
tuneen valtaosan kohdalla ultraäänitutkimukseen osallistuneista naisista. Naiset,
jotka eivät ole edes tienneet, että on jotakin päätettävää, eivät ole voineet
antaa pätevästi suostumustaan. He ovat vain osallistuneet. Näyttää ilmeiseltä,
että informoidun suostumuksen periaate ei toteutunut valtaosan ultraää-
niseulontaan osallistuneiden naisten kohdalla. Mikäli informoidun suostumuk-
sen periaate ei toteudu, myöskään autonomian kunnioittamisen periaatteen ei
voida katsoa toteutuvan.
Informoidun suostumuksen ennakkoehto kompetenssi toteutui todennä-
köisesti myös niiden Santalahden ym. haastattelemien naisten kohdalla, jotka
osallistuivat diagnostisiin tutkimuksiin. 43:sta naisesta 36 osallistui diagnostisiin
tutkimuksiin saatuaan positiivisen seerumiseulontatuloksen. Naisista 24 kertoi,
että diagnostisia tutkimuksia oli tarjottu mahdollisuutena. Heille oli kerrottu,
että osallistuminen olisi vapaaehtoista. Neljälle naiselle tutkimuksia oli suositel-
tu tai naisen valmius selektiiviseen aborttiin oli asetettu ehdoksi tutkimukseen
pääsemiselle.  Näiden neljän naisen kohdalla rikottiin selvästi sikiötutkimusten37
periaatteita. Informoidun suostumuksen toinen elementti vapaaehtoisuus ei
toteutunut etenkään näiden neljän kohdalla. Lisäksi sen toteutuminen on
kyseenalainen niiden naisten kohdalla, joille ei eksplisiittisesti annettu tietoa,
että naisen itse olisi tehtävä päätös osallistumisesta.
Kuten edellä kävi ilmi, naisista 44 % ei osannut nimetä mitään syytä istuk-
kanäytetutkimukselle eikä 16 % ei tiennyt, miksi lapsivesitutkimuksia tehdään.
57 % naisista tiesi, että lapsivesitutkimukseen liittyy riskejä äidille, sikiölle tai
molemmille. Istukkanäytetutkimuksesta saman tiesi 40 % naisista.  Loput38
olivat joko siinä uskossa, ettei riskiä ole tai he ilmoittivat, etteivät tiedä sellaisia
olevan. Näyttää siltä, että tiedon välittäminen diagnostisista tutkimuksista ja
erityisesti niiden riskeistä on epäonnistunut tai laiminlyöty noin joka toisen
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informoituun suostumukseen tai vaikuttivat kontekstiin sillä tavoin, että päätös ei ollut täysin naisten omissa
käsissä.
tutkimukseen osallistuneen naisen kohdalla. Tämä on erityisen huolestuttavaa
siksi, että tutkimuksiin sisältyy keskenmenon riski. Informoidun suostumuksen
tiedon välittämisen elementin toteutuminen on täten kyseenalaistettava
diagnostisiin tutkimuksiin osallistuneista naisista noin joka toisen kohdalla.
Suunnitelmaa koskevan suosituksen elementti toteutui ainakin niiden
neljän naisen kohdalla, joille tutkimuksia oli suositeltu tai joille valmius
selektiiviseen aborttiin oli asetettu ehdoksi tutkimukselle. Näin syyllistyttiin
kuitenkin rikkomukseen sikiötutkimuksille asetettuja eettisiä periaatteita
vastaan. Kuten edellä on todettu, suosituksen elementti ei sovi sovellettavaksi
sikiötutkimusten yhteydessä. Suosituksen elementin ongelmallisuus korostuu
erityisesti juuri diagnostisten tutkimusten yhteydessä niihin sisältyvän kesken-
menoriskin vuoksi.
Ymmärtämisen elementti ei näytä toteutuneen noin joka toisella haastatel-
luista naisista, sillä he eivät olleet joko saaneet tai sitten he eivät olleet ymmär-
täneet tietoa, jota he olivat saaneet. Sitä, että naiset ymmärsivät tutkimuksen
luonteen ja sen riskit, ei ollut riittävästi tarkastettu neuvolassa. Etenkin diag-
nostisiin tutkimuksiin liittyvät riskit tunnettiin erityisen huonosti. Diagnostis-
ten tutkimusten kohdalla ymmärtämisen puute on erityisen vakavaa kesken-
menoriskin vuoksi. Riskin tietäminen on Santalahden ym. mukaan hyvin
yleinen peruste kieltäytyä tutkimuksesta.39
Hieman yli puolet naisista kertoi eksplisiittisesti omasta halustaan tai pää-
töksestään osallistua diagnostiseen tutkimukseen, mutta neljäsosa kuvaili
osallistumistaan itsestään selväksi tai sanoi, ettei ollut ajatellut asiaa yhtään.
Päätöksen teon elementin ei voi katsoa toteutuneen jälkimmäisten kohdalla.
Yli puolet naisista puhuivat haastattelussa spontaanisti päätökseensä vaikutta-
neista asioista, kuten huolestaan, päätöksenteon kiireestä, vahvasta luottamuk-
sestaan ammattilaisiin, tai siitä että raskaus oli ensimmäinen. Nämä kaikki asiat
saattoivat heikentää naisten mahdollisuutta autonomiseen päätöksentekoon ja
informoituun suostumukseen. Nämä asiat saattoivat osaltaan vaikuttaa suostu-
muksen elementtien toteutumiseen.40
Informoidun suostumuksen elementit näyttävät toteutuneen noin puolella
Santalahden ym. haastattelemasta joukosta naisia, jotka osallistuivat sikiödiag-
nostisiin tutkimuksiin. Toinen puoli naisista osallistui diagnostisiin tutkimuk-
siin tietämättä niihin sisältyvistä riskeistä, ajattelematta osallistumistaan, kiirees-
sä päättäneenä tai ammattilaisiin turvautuen. Informoidun suostumuksen
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periaatteen toteutuminen on kyseenalainen näiden naisten kohdalla. Täten
myöskään autonomian kunnioittamisen periaatteen ei voida katsoa toteutu-
neen noin joka toisen kohdalla diagnostisiin tutkimuksiin osallistuneista
naisista.
Tässä luvussa on tarkasteltu autonomian kunnioittamisen periaatteen
toteutumista suomalaisessa sikiöseulontakäytännössä. Käsitteellistä tutkimusta
on konkretisoinut ja käytäntöä ilmentänyt Santalahden ym. tekemä empiirinen
tutkimus suomalaisten naisten sikiötutkimuksia koskevista kokemuksista.
Raskaana olevan naisen antama informoitu suostumus on tärkeä osa sikiötut-
kimusprosessia, sillä sikiötutkimusten tulee aina perustua vapaaehtoisuuteen ja
vanhempien oman mielipiteen kunnioittamiseen. Informoidun suostumuksen
periaatteen ei voida katsoa toteutuneen niiden naisten osalta, jotka eivät
tienneet tai ymmärtäneet, mihin osallistuivat, tai eivät tienneet, että heidän
pitäisi päättää osallistumisestaan. Beauchampin ja Childressin teoriassa au-
tonomian kunnioittamisen periaatteen ja informoidun suostumuksen periaat-
teen suhde on hyvin kiinteä. Kompetentin persoonan kohdalla autonomian
kunnioittamisen periaate ei voi toteutua, jos informoidun suostumuksen ehdot
eivät täyty.
Naisella on aina oikeus kieltäytyä sikiötutkimuksista. On oikeus olla
tietämättä sikiönsä tilasta. Vallitsevan käytännön kyseenalaistaminen edellyttää
kuitenkin enemmän tietoa ja henkilökohtaista harkintaa kuin osallistuminen
kaikkeen, mitä tarjotaan.  Kunnissa, joissa veriseulatutkimusta tarjotaan41
rutiiniluonteisesti kaikille raskaana oleville naisille, on vaarana, että kieltäyty-
minen edellyttää naiselta käytännössä enemmän tietoa kuin suostuminen.
Samoin on ultraäänitutkimusten laita: raskaana oleva nainen tarvitsee tietoa,
jota neuvolassa ei tarjota, jotta hän voisi olla osallistumatta tutkimukseen
esimerkiksi siksi, että sen pitkäaikaisvaikutuksia ei vielä tunneta. Tämä on
ongelmallista etenkin siksi, että veriseulatesti tai ultraääniseulonta eivät ole
yksiselitteisesti äitiä ja sikiötä hyödyttäviä toimenpiteitä. Mikä määrä informaa-
tiota on sitten riittävä, kun äiti haluaa kieltäytyä sikiötutkimuksista? Täytyykö
kieltäytymisen olla aina yhtä informoitua kuin suostumisen? Eikö esimerkiksi
raskaana olevan naisen kielteinen asenne selektiivistä aborttia kohtaan tai
esimerkiksi uskonnolliset syyt voi olla riittävä perustelu kieltäytyä sikiötutki-
muksesta? Teoria ei tarjoa välineitä vastata kysymykseen. Kuitenkin sikiötutki-
musten kohdalla kieltäytymiseen on aina oikeus. Se ei edellytä perustelujen
antamista eikä terveydenhoitohenkilökunnalla ole oikeutta vaatia perusteluja
kieltäytymiseen.
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Teoriassa puhutaan informoidusta suostumuksesta.  Miksi puhutaan juuri42
suostumuksesta? Sana suostumus sisältää ajatuksen, että potilaalle tarjotaan
jotakin mihin hän suostuu tai mistä hän kieltäytyy. Sana suostumus sisältää
implisiittisesti ajatuksen suositeltavasta toimenpiteestä. Miksi ei voisi olla
kysymys ennemminkin informoidusta valinnasta tai päätöksestä, jonka potilas
tekee eri vaihtoehtojen välillä sen jälkeen, kun häntä on informoitu eri vaih-
toehtojen hyvistä ja huonoista puolista?
On myös pohdittava perusteluja sille, miksi kansainväliset ohjeistot ja myös
suomalaisen sikiöseulontojen periaatteet kieltävät toimintasuositukset si-
kiöseulontojen ja niiden mahdollisten jatkotoimenpiteiden suhteen. Taustalla
on liberalistinen oikeuspohjainen ajattelutapa ja sen muokkaama käsitys
eettisestä päätöksenteosta. Sen mukaan vain ihminen itse voi määritellä, mikä
on hänen kannaltaan ja hänen arvojensa pohjalta oikea ja hyvä päätös, ja
hänellä on oikeus tehdä oma päätöksensä. Liberalistisessa ajattelutavassa katso-
taan, että ihminen aina tietää tai osaa arvioida, mitä hän haluaa. Kuitenkin
jotkut päätökset, joihin sikiöseulonnoista ja niiden mahdollisista jatkoseuraa-
muksista päättäminen hyvinkin kuuluvat, voivat olla inhimillisesti katsoen
erittäin vaativia ja tuskallisiakin päätöksiä. Ihminen ei välttämättä voi muuta-
massa viikossa arvioida sitä, mikä on hänelle hyvä tai oikein, etenkään silloin,
kun on kysymys suuresta arvovalinnasta ja asiasta, joka vaikuttaa hänen lop-
puelämäänsä. Miten toimintasuositukset vaikuttaisivat raskaana olevan naisen
päätöksentekoon? Sikiöseulontoihin osallistumisessa on jo kysymys suuresta
periaatteellisesta arvovalinnasta. Niiden suositteleminen ei voi tulla kysymyk-
seen. Kuitenkin niissä tapauksissa, joissa sikiöstä löytyy sairaus tai kehityshäiriö,
asiantuntijan käsityksillä voisi olla ja käytännössä varmasti usein on valtava
merkitys siihen, mitä löydöstä seuraa. Helpottaisiko asiantuntijan eli lääkärin
osallistuminen päätöksentekoon naisen tilannetta ja vähentäisikö se ehkä
myöhempiä syyllisyydentunteita? Parhaassa tapauksessa vastuu voisi jakautua.
Kuitenkin samalla vaarana olisi naisen autonomian kunnioittamisen sivuutta-
minen ja jopa manipulaatio.
Seuraavaksi tarkastellaan pahan välttämisen periaatetta ja sen toteutumista
suomalaisessa sikiöseulontakäytännössä.
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3.2. Pahan välttämisen periaate ja suomalainen si-
kiöseulontakäytäntö
Hippokrateen valassa pahan välttämisen periaate yhdistetään hyvän tekemisen
periaatteeseen: ”Elintapoja koskevia ohjeita tulen käyttämään sairaiden hyväksi
kykyjeni ja harkintani mukaan: tulen torjumaan kaiken, mikä voi tulla vahin-
goksi ja vääryydeksi.”  Periaate tarkoittaa sitä, että sellaisessa tapauksessa, jossa43
potilasta ei pystytä auttamaan, on vältettävä vahingoittamasta tätä enempää.
Beauchamp ja Childress esittelevät William Frankenan käsityksen pahan
välttämisen periaatteen neljästä elementistä. Elementit ovat: 
(1.) Ei saa aiheuttaa pahaa tai vahinkoa. 
(2.) Täytyy torjua pahaa tai vahinkoa. 
(3.) Täytyy poistaa paha tai vahinko. 
(4.) Täytyy tehdä tai edistää hyvää.44
Nämä elementit voivat helposti joutua keskenään ristiriitaan, sillä lääkärin
työn todelliset tilanteet eivät ole aina kovinkaan yksinkertaisia. Siksi Be-
auchamp ja Childress tahtovat erottaa Frankenan esittämistä pahan välttämisen
periaatteen elementeistä ensimmäisen kolmesta muusta. Beauchamp ja Chil-
dress katsovat, että pahan välttämisen periaate erotetaan hyvän tekemisen
periaatteesta erottamalla negatiiviset ja positiiviset elementit toisistaan.
Pahan välttäminen: 
(1.) Ei saa tehdä pahaa tai vahinkoa. 
Hyvän tekeminen: 
(2.) Täytyy torjua pahaa tai vahinkoa. 
(3.) Täytyy poistaa paha tai vahinko. 
(4.) Täytyy tehdä tai edistää hyvää. 
Näin pahan välttämisen periaatteen merkitykseksi tulee Beauchampin ja
Childressin teoriassa vaatimus, joka esimerkiksi Frankenan teoriassa katsotaan
lääketieteen minimivaatimukseksi: vaikka ei aina voisi auttaa, ainakaan ei saa
tehdä pahaa tai vahinkoa. Beauchamp ja Childress sanoutuvat kuitenkin irti
kaikesta hierarkkisuudesta teoriassaan, he eivät katso pahan välttämisen periaat-
teen olevan ensisijainen suhteessa muihin periaatteisiin. Toisaalta he myöntä-
vät, että useissa tapauksissa pahan välttämisen periaatteen tulee olla ensisijainen
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pahan välttämisen yhteydessä käsitellyistä tapauskuvauksista. Näissä käsitellään silmän vammautumista (s.
195), vanhuksen elämää ylläpitävän hoidon lopettamista (s. 197), dialyysihoidon jatkamista (s. 198),
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etenkin suhteessa hyvän tekemisen, esimerkiksi hyödyllisyyden periaattee-
seen.45
Pahan välttämisen periaate sisältää paitsi niiden tekojen välttämisen, joista
seuraa pahaa tai vahinkoa, myös niiden tekojen välttämisen, joista seuraa
suurentunut riski pahaan tai vahingolliseen seuraukseen. Niin sanottu kaksois-
vaikutuksen periaate otetaan käyttöön, kun hyvässä tarkoituksessa tehdyllä
toimenpiteellä on ikävä tai moraalisesti tuomittava seuraus. Periaate sisältää
neljä ehtoa: 1) Toimenpiteen itsessään on oltava hyvä ja ainakin moraalisesti
hyväksyttävissä. 2) Toimenpiteen suorittajan täytyy pyrkiä ainoastaan hyvään
eikä pahaan vaikutukseen. Paha vaikutus on ennustettu, ei aiottu; se suodaan,
mutta siihen ei pyritä. 3) Paha vaikutus ei voi olla väline hyvän saavuttamisek-
si. Hyvän ja pahan vaikutuksen täytyy olla täsmälleen saman toimenpiteen
seuraamuksia. 4) Toimenpiteen hyvillä ja pahoilla vaikutuksilla täytyy olla
suhteellinen balanssi, mikä tarkoittaa sitä, että toimenpide on pahasta vaiku-
tuksesta huolimatta suositeltava.46
Sekä paha että vahinko ovat hyvin laajoja käsitteitä. Beauchamp ja Chil-
dress toteavat keskittyvänsä teoriassaan ihmiseen kohdistuvaan fyysiseen
pahaan ja vahinkoon, kuten loukkaantumiseen, vammautumiseen, kipuun,
kuoleman riskiin tai kuolemaan.  He eivät siis teoriassaan laske vältettävään47
”pahaan” ja ”vahinkoon” mukaan henkistä tai emotionaalista kärsimystä,
vaikka he sanovat, etteivät halua sen merkitystä kieltääkään.  Seuraavaksi48
tutkitaan, onko Beauchampin ja Childressin määrittelemä fyysisen pahan
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välttämisen periaate riittävä. Jos se osoittautuu riittämättömäksi, sitä täydenne-
tään.49
Maailman terveyssäätiön WHO:n määritelmän mukaan terveydellä tarkoi-
tetaan kokonaisvaltaista fyysisen, henkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilaa.50
Määritelmän lähtökohtana on kokonaisvaltainen käsitys ihmisestä. Pelkän
fyysisen terveyden huomioon ottaminen lääketieteen etiikan periaatteissa
perustuu biolääketieteelliseen terveyskäsitykseen. Jo Beauchampin ja Childres-
sin teorian nimi ”Principles of Biomedical Ethics” viittaa siihen, että teorian
taustalla oleva terveyskäsitys on biolääketieteellinen. Biolääketieteellisessä
ajattelumallissa normaalin eli terveen ja sairaalloisen rajat katsotaan periaatteessa
yksiselitteisiksi ja objektiivisesti määriteltäviksi: tauti on tai sitä ei ole. Taustalla
on dualistinen käsitys ihmisestä, ruumiin ja mielen selkeästä kahtiajaosta.
Biolääketieteellistä terveyskäsitystä ovat kritisoineet esimerkiksi Olli-Pekka
Ryynänen ja Matti Myllykangas, joiden mukaan biolääketieteellisessä mallissa
ongelmana on, että saatetaan hoitaa pelkästään tautia eikä ihmistä kokonaisuu-
tena. Ryynänen ja Myllykangas toteavat biolääketieteellisen mallin ottavan
huonosti huomioon potilaan elämäntilannetta kokonaisuutena tai so-
sioekonomisia tekijöitä ja he esittelevätkin biolääketieteellisen terveyskäsitys-
mallin vaihtoehdoksi biopsykososiaalisen mallin. Malli auttaa heidän mukaansa
ymmärtämään biolääketieteellisten ja geneettisten tekijöiden vaikutusta sosiaa-
lisiin ja psykologisiin tekijöihin sairauksien syissä ja seurauksissa.51
Ihmisen psyykkisen hyvinvoinnin jättäminen vähälle huomiolle lääketie-
teen etiikan teoriassa voi perustua myös käsitykseen, että tunteita ei voi mitata
ja siksi niitä on vaikeaa tai mahdotonta arvioida tai tutkia tieteellisesti. Tältä
osin Beauchampin ja Childressin teoria pohjautuu käsitykseen, joka on osoi-
tettu kyseenalaiseksi. On pyritty kehittämään kalkyyleja, laskutapoja, joiden
avulla tunteita voidaan mitata ja arvottaa.  Ilman kalkyylejakin tunteita ja52
psyykkisiä vaikutuksia käytetään jatkuvasti erityisesti kvalitatiivisten haastatte-
lututkimusten materiaalina.
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Kolmanneksi psyykkiset vaikutukset saatetaan jättää huomiotta siksi, että
tunteiden uskotaan olevan täysin irrationaalisia. Uudemmassa keskustelussa
tunteiden psykologiasta ja filosofiasta on korostunut kuitenkin näkemys
tunteiden rationaalisuudesta. Uusimmat kognitiiviset emootioteoriat pohjautu-
vat siihen näkemykseen, että tunteita voi tarkastella kognitiivisten toimintojen
näkökulmasta.53
Ilkka Niiniluoto esittää ”kaksoisaspektiteorian”, jonka mukaan ”kaikkiin
ihmisen tietoisuuden kokonaisvaltaisiin tiloihin liittyy kognitiivisia ja emotio-
naalisia puolia”. Niiniluodon mukaan ajatus on ilmaistu suomalaisessa filoso-
fiassa jo vuonna 1884, kun Thiodolf Rein totesi, että ”tieto, tunne ja tahto
eivät todellisuudessa esiinny kukin itsekseen, vaan ainoastaan toisiinsa yhdis-
tettyinä”. Niiniluoto katsoo, että emootiot eivät suinkaan ole välttämättä
irrationaalisia, vaan ne ovat sitä vasta tilanteessa, jolloin ”tunteet johtavat
uskomuksia tai toimintaa ristiriitaan järjen kanssa”.54
Evoluutioteorian konteksti voi toimia perusteena, kun halutaan antaa
tunteille tiedollista merkitystä. Emootiot ovat, kuten vaikkapa seksuaalivietti,
osa organismin kognitiivista toimintaa. Emootioilla ihminen ”hankkii tietoa
suhteessa itseensä ja tavoitteisiinsa”. Ne ”toimivat ihmisen psyykkisen tasapai-
non säilymisen puolesta”.55
Ronald de Sousan teorian The Rationality of Emotion mukaan emootiot
ovat opittuja responsseja erilaisiin objekteihin. de Sousa esittää teesin emooti-
oiden rationaalisuudesta ja sen tueksi hän tarkastelee rationaalisuuden suhdetta
totuuteen, objektiivisuuteen ja subjektiivisuuteen. Totuus, rationaalisuus ja
objektiivisuus ovat kuin paperi-sakset-kivi -leikki. Sakset leikkaavat paperia,
kivi rikkoo sakset, paperi kääräisee kiven sisäänsä. Analogisesti totuus määrittää
rationaalisuutta, rationaalisuus objektiivisuutta ja objektiivisuus totuutta siten,
että niiden välille muodostuu keskinäisten alistussuhteiden verkosto. de Sousan
mukaan totuus on kielen tai ajattelun ja todellisen maailman välinen suhde,
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joka on riippumaton tiedostamisesta ja mielentiloista. Objektiivisuus taas
käsittää kielen ja maailman välisen vuorovaikutuksen lisäksi muitakin mielen
ja maailman välisiä suhteita. Esimerkiksi jonkin ominaisuuden (kvaliteetin)
havaitsemista voidaan pitää objektiivisena, mutta ei varsinaisesti totena. Totuus
näyttäytyy siis objektiivisuuden lajina. Rationaalisuus on viimein totuuden ja
objektiivisuuden saavuttamiseen pyrkivä strategia ja se on sekä totuudelle että
objektiivisuudelle alisteisessa asemassa. Toisaalta kuitenkin rationaalisuus on
objektiivisuutta yleisempi käsite, sillä se sulkee sisäänsä monenlaisia toimintoja
ja käytäntötapoja, esimerkiksi sen, mitä kannattaa uskoa.56
de Sousa siis edustaa näkemystä, joka vastustaa voimakkaasti emootio-ratio-
dualismia. Totuus, objektiivisuus ja rationaalisuus ikään kuin pakenevat
toisiaan (tai kuten pelissä: voittavat toisensa), koska ei ole maailmaa ilman
subjektiivisuutta. Totuus, objektiivisuus, subjektiivisuus, ratio ja tunne ovatkin
kompleksinen kerrostuma, jossa osat ovat sisäkkäin ja monimutkaisella tavalla
kytköksissä toisiinsa. Emootiot sijoittuvat objektiivisen ja subjektiivisen
rajamaastoon. Emootioiden objektiivisuus perustuu de Sousan mukaan siihen,
että ne tavallisesti suuntautuvat johonkin todellisessa maailmassa olevaan
objektiin. Emootiot eivät voi olla hypoteettisia. de Sousan mielestä emootioi-
den suuntautumista maailmaan voi tutkia tarkastelemalla monimutkaista
objektialuetta, jossa on erityisen keskeistä jokaiselle emootiotyypille ominai-
nen formaaliobjekti. Emootion kohteen, sen varsinaisen kohteen, sen keskuk-
sen ja sen päämäärän määrittämällä voidaan löytää emootion formaaliobjekti,
joka selittää henkilön emootion perimmäisen syyn. Tämä syy voidaan aina
löytää, sillä vaikka emootiolla ei näyttäisi olevan objektia, sen objekti voi olla
emootion itsensä propositionaalinen sisältö.57
de Sousan mukaan emootiot asettuvat paitsi subjektiivisen ja objektiivisen,
myös henkisen ja fyysisen, aktiivisen ja passiivisen sekä vaistomaisen ja inten-
tionaalisen välimaastoon ja ne eivät koskaan ole vailla (subjektin kannalta)
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rationaalista mieltä.  Tunteet kertovat ihmiselle maailmasta ja hänestä itses-58
tään. Esimerkiksi pelko on de Sousan mukaan todennäköisesti yhtä hyödylli-
nen kuin fyysinen tuska.59
de Sousan mukaan tunteita ei pidä eikä voi erottaa ihmisen muista ulottu-
vuuksista. Ei ole olemassa tarkkaa rajaa emootion ja ration välillä, kuten ei
myöskään subjektiivisen tai objektiivisen, vaan on kokonaisuus. Pahan välttä-
misen periaatteen kannalta tämä merkitsee sitä, että on entistä laajemmin
otettava huomioon ihminen kokonaisuutena ja pyrittävä potilaan kokonaisval-
taiseen hyvinvointiin.
Niin kutsutut emootiokonstruktivistit puolestaan katsovat, että emootiot
ovat pitkälle sosiaalisesti rakentuneita reaktiotapoja eri tilanteisiin. Ihminen
oppii reaktiotavat samalla kun hän muutenkin kasvaa sosiaalisen kontekstinsa
jäseneksi. Emootiot ovat siis ainakin osittain sidoksissa kulttuuriin. Kulttuu-
riantropologit ovat löytäneet huomattavia eroavaisuuksia eri kulttuureihin
kuuluvien ihmisten tunnereaktioissa. Myös eri kielet eroavat toisistaan tässä
suhteessa.  Emootiot ovat käyttäytymistapoja, jotka ovat kontekstissaan60
(kulttuurissa – tai ehkä kuitenkin tuntijansa sisäisessä käsityksessä kulttuuris-
taan) mielekkäitä. Claire Armon-Jones esittää ”konstruktivistisen teesin”,
jonka mukaan tunteita muokkaavat ”asenteet”: uskomukset, arvostukset ja
toiveet. Yhteisön uskomukset, arvot, normit ja odotukset opitaan samalla kun
kasvetaan yhteisön jäseniksi. Samalla omaksutaan kuhunkin ”asenteeseen”
liittyvä tunnetila. Tunteiden sisältö ei siis ole vaistomaisessa mielessä luonnol-
lista, vaan sitä muokkaa kunkin yhteisön oma uskomus- ja arvorakenne.
Emootiot ovat siis sosiokulttuurisesti rakentuneita kokemus- ja ilmaisumalleja,
joita tarvitaan ja käytetään vuorovaikutustilanteissa. Konstruktivistit voidaan
jakaa kahteen ryhmään sen mukaan, miten voimakkaasti he katsovat sosiaalisen
funktion olevan emootion muokkaaja. Radikaalin konstruktivismin mukaan
emootiot muodostuvat yksinomaan sosiokulttuurisena tuotteena kontekstin
määräämiin tarpeisiin. Heikompi konstruktivismin muoto edustaa näkemystä,
että emootioilla on sosiofunktionaalinen näkökulmansa, mutta se ei kiellä
aikaisempien tai muiden kulttuurin vaikutuksista riippumattomien tunteiden
olemassaoloa. Armon-Jones ilmoittautuu heikomman version kannattajaksi.61
Kun tässä tutkimuksessa viitataan emootiokonstruktivismiin, tarkoitetaan sen
heikompaa muotoa.
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Veriseulatutkimus tapahtuu ottamalla raskaana olevalta naiselta tavallinen
verikoe. Tavallisesti veriseulatutkimukseen tarvittava verinäyte otetaan jonkin
muun verikokeen ottamisen yhteydessä. Veriseulatutkimus ei siis aiheuta
äidille eikä sikiölle fyysistä pahaa tai vahinkoa, jos verikokeen otto sujuu
normaalisti. Santalahden ym. tutkimuksen mukaan kuitenkin raskaana olevien
naisten, erityisesti niiden, jotka saivat tiedon riskiryhmään kuulumisestaan ja
kutsun jatkotutkimuksiin, emotionaalinen tasapaino järkkyi seulontakokeiden
seurauksena. Ultraäänitutkimuksella ei ole osoitettu olevan välittömiä fyysisiä
vaikutuksia raskaana olevaan naiseen tai sikiöön. Henkisiä vaikutuksia sillä
kuitenkin on. Diagnostisiin sikiötutkimuksiin liittyy sekä fyysisiä että psyykki-
siä riskejä. Beauchampin ja Childressin teoria osoittautuu riittämättömäksi sekä
kognitivististen tunneteorioiden että käytännön näkökulmasta, kun se sivuut-
taa psyykkisen pahan ja vahingon ”pahan välttämisen” yhteydessä. Teoriaa
täydennetään tässä laskemalla psyykkinen ja emotionaalinen kärsimys ”pahan”
ja ”vahingon” käsitteitten piiriin.
Monissa kulttuureissa ajatellaan, että raskaana olevan naisen psykologinen
hyvinvointi vaikuttaa hänen syntymättömään vauvaansa. Suomessa vanha
kansa uskoi vakaasti, että raskaana olevan naisen mieliala vaikuttaa syntyvän
lapsen luonteenlaatuun ja terveyteen. Niinpä raskaana oleva nainen ei saanut
vihastua tai pelästyä, jotta lapsesta tulisi hyväluontoinen. Nämä uskomukset
saavat tukea nykytutkimuksesta.62
Stressaantuneiden tai ahdistuneiden äitien lasten syntymäpaino on keski-
määräistä merkittävästi pienempi suhteessa raskauden kestoon ja näiden naisten
lapset myös syntyvät usein ennenaikaisesti. Tämä on asiantuntijoiden mukaan
huolestuttavaa siksi, että ennenaikaisella synnytyksellä ja alhaisella syntymäpai-
nolla on yhteys myöhemmin esiintyviin terveysongelmiin, kuten sydän- ja
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verisuonitauteihin sekä tarkkaavaisuushäiriö ADHD:hen ja skitsofreniaan.63
Niin ikään stressaantuneiden ja ahdistuneiden äitien on todettu saavan keski-
määräistä enemmän keskenmenoja ja lapsia, joilla on kehityshäiriöitä tai -
viivästymiä. Esimerkiksi raskaudenaikaisesta stressistä kärsineiden äitien lasten
päänympärysmitta on keskimäärin pienempi kuin muiden lasten.  Stressillä ja64
ahdistuksella tarkoitetaan tässä raskaana olevan naisen pitkäaikaista tai hyvin
voimakasta lyhytaikaisempaa stressin tai ahdistuksen tunnetta.
Raskaana olevan naisen ahdistuksen ja stressin on osoitettu vaikuttavan
kohdun verenkiertoon ja sitä kautta sikiöön ja sikiön kehitykseen. Tämä on
tutkijoiden mukaan ainakin yksi syy siihen, että ahdistuneiden naisten lasten
syntymäpaino on keskimääräistä alempi.  Raskaana olevan naisen ahdistunei-65
suuden on osoitettu vaikuttavan sikiön sydämenlyönteihin ja äidin stressihor-
monin tason on osoitettu korreloivan sikiön stressihormonitason kanssa, mikä
kertoo siitä, että sikiö altistuu äidin kohonneille hormonipitoisuuksille istukan
välityksellä.  On myös osoitettu, että masentuneiden äitien hormonitasot66
ennakoivat vastasyntyneen hormonitasoja, ja siksi epäillään, että äidin raskau-
denaikaisella masennuksella voi olla biokemiallisia seurauksia vastasyntyneel-
le.  Ultraäänitutkimukset ovat osoittaneet, että äidin ahdistus vaikuttaa myös67
sikiön kohdunsisäiseen käyttäytymiseen.68
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Jopa naisen raskauden aikana kokeman vihaisuuden on osoitettu vaikutta-
van vastasyntyneen fyysiseen hyvinvointiin. Vauvoilla, joiden äidit olivat olleet
hyvin vihaisia toisen raskauskolmanneksen aikana, osoitettiin olevan korkeita
veren kortisolipitoisuuksia ja alhaisia dopamiinipitoisuuksia. Niin ikään vau-
voilla oli vuorokausirytmin epäsäännöllisyyttä, heidän orientaationsa ja moto-
riset taitonsa eivät kehittyneet normaaliin tahtiin ja heillä oli keskimääräistä
enemmän taipumusta depressiiviseen käyttäytymiseen.  Raskauden aikana69
masentuneiden äitien lasten on todettu olevan vastasyntyneinä keskimääräistä
passiivisempia ja masentuneen oloisia. Näillä äideillä ja lapsilla todettiin vai-
keuksia varhaisessa vuorovaikutuksessa.  Äidin raskaudenaikaisen masennuk-70
sen on lisäksi osoitettu liittyvän äidin huonoihin terveystottumuksiin kuten
tupakoimiseen, jotka puolestaan vaikuttavat myös sikiön kehittymiseen.71
Tuoreiden seurantatutkimusten mukaan raskaana olevan naisen psyykkisellä
hyvinvoinnilla on merkitystä myös syntyvän lapsen psyykkiselle terveydelle
sekä lyhyellä että pitkällä tähtäimellä. On osoitettu, että raskaana olevan naisen
ahdistuneisuuden ja stressin ja hänen lapsensa tulevan psykopatologian välillä
voi olla yhteys, jonka taustalla ovat biologiset ja hormonaaliset mekanismit.
Psykopatologialla tarkoitetaan eriasteisia mielenterveyden häiriöitä ja sairauk-
sia.72
Brittiläisessä seurantatutkimuksessa Thomas O’Connor, Jonathan Heron,
Jean Golding, Michael Beveridge ja Vivette Glover löysivät vahvan ja merkit-
tävän yhteyden äidin raskaudenaikaisen ahdistuneisuuden ja 4-vuotiaan lapsen
käyttäytymis- ja emotionaalisten ongelmien välillä. Erityisen merkittävänä
tuloksena tutkijat pitävät sitä, että äidin loppuraskauden ahdistuneisuudella oli
tutkimuksen mukaan vahva yhteys vakaviin käyttäytymis- ja emotionaalisiin
ongelmiin ja poikien lisääntyneeseen hyperaktiivisuuteen ja tarkkaavaisuus-
häiriöihin. Yhteys oli osoitettavissa silloinkin, kun poistettiin muiden mahdol-
listen tekijöiden, esimerkiksi äidin synnytyksen jälkeisen masennuksen vaiku-
tus. Tutkijoiden mukaan tämä kertoo siitä, että äidin raskaudenaikainen huoli
90
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vaikuttaa suoraan sikiöön. Tutkijat toteavat, että erityisen kiinnostavaa on, että
nimenomaan äidin ahdistuneisuus, ennemmin kuin masennus, vaikuttaa
sikiöön tällä tavoin. Eläinkokeiden tulokset tukevat tätä näkemystä.73
Vivette Glover ja Thomas O’Connor toteavat, että raskaana olevan naisen
ahdistuneisuudella näyttää olevan erilaisia vaikutuksia raskauden keston ja
sikiön kehitysvaiheen mukaan. Siksi raskaana olevan naisen vakava stressi
raskauden alkuvaiheessa, jolloin sikiön elimet kehittyvät, voi vaikuttaa sikiön
fyysisiin ominaisuuksiin, esimerkiksi suulakihalkion kehittymiseen. Toisaalta
stressi tai ahdistuneisuus raskauden viimeisen kolmanneksen aikana, kun
aivojen hermoradat ja niiden yhteydet erityisesti rakentuvat, voi vaikuttaa
käyttäytymiseen ja emotionaaliseen kehitykseen.74
Matti O. Huttusen mukaan raskauden toinen kolmannes saattaa olla äidin
stressille erityisen herkkä sikiön kehitysvaihe:
Lasten luonteenlaadun erot ja psykoosialttius ovat tutkimuksissa liittyneet äidin raskauden ensimmäisen
kolmanneksen loppuvaiheen ja toisen kolmanneksen aikaiseen stressiin. […] Sikiön kehityksen toisella
kolmanneksella hermosolujen aksomit kulkeutuvat tarkan ohjelman mukaisesti lopullisille paikoilleen
aivojen kuorikerroksiin. Eri aivoalueiden hermosoluverkostoilla on kullakin geneettisesti määräytyvä
ajallisesti tarkkarajainen ja hyvinkin lyhyt kasvuvaiheensa, jolloin ne luultavasti ovat erityisen herkkiä
stressin ja infektioiden vaikutuksille […] Raskaudenaikaisten tapahtumien vaikutukset lapsen aivojen
kuorikerroksen rakenteeseen voivat olla hyvinkin hienovireisiä.75
Myös Ilona Luoman tekemän seurantatutkimuksen mukaan äidin
masennus- ja ahdistuneisuusoireet vaikuttavat lapsen hyvinvointiin jokaisessa
kehitysvaiheessa, sekä raskauden aikana että sen jälkeen. Tätä vaikutusta
välittävät erilaiset biologiset, sosiaaliset ja psykologiset mekanismit. Tutkimuk-
sen mukaan äidin raskaudenaikainen masennus vaikuttaa merkittävästi lapsen
sopeutumiskykyyn keskilapsuuden aikana. Äidin raskaudenaikaiset masen-
nusoireet ennustavat erityisesti lapsen eksternalisoivien (ulospäin suuntautuvi-
en) oireiden, kuten uhmakkaan ja aggressiivisen käyttäytymisen, sekä käytös-
ja tunne-elämän kokonaisoireiden esiintymistä. Luoman mukaan äidin raskau-
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denaikainen masennus on riskitekijä lapsen myöhemmälle sosio-emotionaali-
selle kehitykselle.76
Luoma toteaa, että raskausaika on täysin ainutlaatuinen ja poikkeaa muista
kehitysjaksoista, sillä syntymättömän lapsen kehittymisen edellytykset ovat
fysiologisesti yhteydessä äidin hyvinvointiin. Äidin psyykkinen hyvinvointi,
sosiaaliset olosuhteet ja muut tekijät kuten ravinto ja terveystottumukset,
vaikuttavat lapsen kehitykseen kenties kauaskantoisestikin. Syntymää edeltävät
kokemukset vaikuttavat lapsen tapaan reagoida myöhemmin elämässä. Niinpä
äidin raskaudenaikaisella hyvinvoinnilla voi olla erittäin suuri merkitys synty-
vän lapsen tulevaisuuteen. Jo raskauden aikana lapsi kehittyy paitsi fyysisesti
myös vanhempiensa mielikuvissa. Vanhempien mielikuvat lapsesta vaikuttavat
siihen, miten vanhemmat suhtautuvat lapseensa, ja ne voivat jopa ennustaa
lapsen selviytymistä myöhemmin elämässään. Luoman mukaan raskaudenaikai-
set masennusoireet voivat vaikuttaa äidin käsitykseen lapsestaan. Äidin jatkuvat
negatiiviset mielikuvat lapsesta voivat vaikuttaa haitallisesti äidin vuorovaiku-
tukseen lapsen kanssa, kiintymyssuhteen muodostumiseen ja lapsen myöhem-
pään sosio-emotionaaliseen kehitykseen ja selviytymiseen.  77
Kuten edellä on todettu, Santalahden ym. tutkimuksessa haastatelluista
koeryhmään kuuluneista naisista noin neljä viidesosaa koki seulontapositiivisen
tuloksen saamisen veriseulatutkimuksesta vaikeaksi ja raskaaksi. Naiset kuvaili-
vat olleensa peloissaan, järkyttyneitä tai paniikissa ja he kokivat masennusta,
stressiä, jännitystä, pelkoa ja nukkumisvaikeuksia. Neljäsosa naisista ei kertonut
muille raskaudestaan eikä valmistautunut vauvan tuloon ennen lopullisten
tulosten saamista. He yrittivät vältellä kontaktin luomista lapsensa kanssa sekä
raskaudestaan nauttimista.78
Santalahden ym. tutkimuksen mukaan raskaana olevien naisten emotionaa-
linen tasapaino järkkyi seulontakokeiden seurauksena. Tutkimukseen osallistu-
neiden naisten kokemuksien perusteella on syytä epäillä, että useimmille heistä
seulontakokeesta oli enemmän haittaa kuin hyötyä.  Seulonnalla oli täten79
kaksoisvaikutus: Hyvässä tarkoituksessa tehdyt seulontakokeet aiheuttivat
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paljon henkistä kärsimystä suhteessa siihen hyvään, jota sillä saatiin aikaan.80
Kaksi raskautta oli geneettisesti epänormaaleja, ja ne molemmat päättyivät
vanhempien toivomaan geneettiseen aborttiin, jonka tässä oletetaan olevan
sikiötutkimusten julkilausuttujen tavoitteiden mukainen, vanhempien vai-
keaksi kokeman elämänuhan torjuminen. Voiko kahden kehityshäiriöisen
sikiön löytymisen suhteuttaa siihen huoleen ja ahdistukseen, mitä naiset
kokivat? Kaksoisvaikutuksen periaatteen neljännen ehdon mukaan toimenpi-
teen hyvillä ja pahoilla vaikutuksilla täytyy olla suhteellinen balanssi, mikä
tarkoittaa sitä, että toimenpide on pahasta vaikutuksesta huolimatta suositelta-
va. Tilastollisesti seulonnoille asetettu tavoite saattoi näyttää toteutuvan, kun
kaksi naista valitsi seerumiseulonnan ja diagnostisen tutkimuksen jälkeen
abortin. Samoin kuin pahan välttämisen periaatteen, kaksoisvaikutuksen
periaatteen olisi kuitenkin toteuduttava yksilötasolla, ei tilastollisesti. Yksilö-
tasolla kaksoisvaikutuksen periaatteen ei voi katsoa toteutuneen valtaosan
kohdalla koeryhmään kuuluneista naisista.
Pahan välttämisen periaate ei täten näytä toteutuneen valtaosan kohdalla
naisista, jotka saivat positiivisen tuloksen veriseulatutkimuksesta, kun pahan ja
vahingon käsitteiden piiriin lasketaan myös emotionaalinen ja psyykkinen paha
ja vahinko.
Santalahden ym. haastattelemien naisten syy osallistua ultraäänitutkimuk-
seen oli hyvin usein psykologinen. Syinä mainittiin halu nähdä lapsi, toive
kokea raskaus todellisemmaksi, halu antaa kumppanille mahdollisuus nähdä
lapsensa ja toive tietää sikiön sukupuoli.  Kuitenkin juuri ultraäänitutkimuk-81
seen liitetyt positiiviset odotukset ja käsitykset ovat johtaneet ongelmallisiin
tilanteisiin. Vaikka seulonta järjestetään sairauksien löytämiseksi, yksilö osallis-
tuu siihen varmistaakseen, että kaikki on hyvin. Heikko tieto tutkimuksen
todellisesta tarkoituksesta ja luonteesta on johtanut raskaana olevien naisten
lisääntyneeseen huoleen, järkytykseen ja pettymykseen, kun tutkimuksessa on
käynyt ilmi jotakin ongelmallista.  Näyttää siltä, että raskaana olevan naisen82
autonomian rikkominen eli informoidun suostumuksen puuttuminen on
johtanut osin myös pahan välttämisen periaatteen loukkaamiseen. Naisten
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heikon tietämyksen vuoksi epävarma löydös on aiheuttanut naisille aiheetto-
masti huolta.
Santalahti ym. tutkivat naisten kokemuksista ultraäänitutkimuksista lähinnä
vain tiedollista puolta ja osallistumisen syitä. Suomessa ei valitettavasti ole
kartoitettu laajasti naisten kokemuksia ultraäänitutkimuksista osallistumisen
jälkeen arvioituna. Tämä vaikuttaa siihen, että tässä tutkimuksessa jää osa
ultraäänitutkimuksen vaikutuksista raskaana olevaan naiseen vain vähälle
huomiolle. Ultraäänitutkimuksesta sinänsä ei ole todettu olevan välitöntä
vaaraa sikiölle. Sen pitkäaikaisvaikutuksista ei kuitenkaan ole vielä paljonkaan
tietoa. Mahdollinen yhteys rutiininomaisen keskiraskaudenaikaisen ultraääni-
tutkimuksen ja poikien lisääntyneen vasenkätisyyden välillä on löytynyt.83
Tulos antaa aihetta kysyä, onko ultraäänitutkimuksella mahdollisesti muitakin
neurologisia vaikutuksia. Niitä tutkitaan parhaillaan ainakin Helsingin yliopis-
tossa. On eettisesti kyseenalaista tarjota rutiininomaisesti kaikille raskaana
oleville naisille tutkimusta, jonka eduista suhteessa riskeihin ei ole varmaa
tietoa.84
Kuten edellä on todettu, Santalahden ym. tutkimuksessa naisten kokemuk-
sista lapsivesipunktiosta ja istukkanäytetutkimuksesta useimmat naiset (27
naista 33:sta) kokivat tulosten odottamisajan hyvin vaikeaksi. He kuvailivat
aikaa diagnostisen tutkimuksen ja tuloksen saamisen välillä sanoilla vaikea,
masentava, ahdistava, kauhea, kärsimystä tuottava, surullinen ja tuskallinen.
Naiset kokivat erilaisia vaikeuksia nukkumisen, työhön keskittymisen ja
tunne-elämän suhteen.  Osa naisista yritti olla nauttimatta raskaudestaan,85
vältteli kontaktin luomista odottamansa vauvan kanssa tai vältti kertomasta
raskaudestaan ulkopuolisille ennen lopullisten tulosten saamista. Osalla naisista
ahdistus ja huoli jatkui vielä normaalin diagnostisen tutkimuksen tuloksen
jälkeenkin.86
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Pahan välttämisen periaate ei näytä toteutuneen näiden naisten kohdalla
siinä tapauksessa, että pahan käsitteeseen lasketaan mukaan emotionaalinen ja
henkinen paha ja vahinko. Edellä esitetyn kehityspsykopatologian aineiston
perusteella näyttää siltä, että tutkimuksiin liittyvällä henkisellä vahingolla
saattaa olla kauaskantoisiakin seurauksia. Yksi nainen sai keskenmenon lapsive-
sinäytteenoton jälkeen.  Pahan välttämisen periaate ei toteutunut myöskään87
hänen kohdallaan, mikäli tutkimus aiheutti raskauden keskeytymisen.
Evoluutioteorian pohjalta pelon, huolen tai ahdistuneisuuden tunne on
raskaana olevan naisen luonnollinen ja järkevä reaktio silloin, kun jokin
näyttää uhkaavan hänen raskauttaan. Tämä ”jokin” voi seerumiseulonnan
positiivisen tuloksen saaneen, eli kohonneen riskin ryhmään kuuluvan naisen
tapauksessa tai ultraäänitutkimuksesta epäselvän tuloksen saaneen naisen
tapauksessa olla ajatus sikiön sairaudesta, diagnostisten tutkimusten kesken-
menoriski tai mahdollinen selektiivinen abortti.
Emootiokonstruktivistin näkökulmasta olisi vain johdonmukainen reaktio,
että sikiöseulonta herättää raskaana olevassa naisessa pelon, huolen ja ahdis-
tuneisuuden tunteita. Koulussa (sekä biologian, terveystiedon että uskonnon
tunneilla), rippikoulussa ja valtion tietopaketeissa annetaan ehkäisyvalistusta
murrosikäisille ja painotetaan: ”Abortti ei ole ehkäisykeino.” tai: ”Abortti on
aina naiselle raskas ja ei-toivottu asia.” Asennekasvatus taas opettaa hyväksy-88
mään ja kunnioittamaan erilaisuutta, arvostamaan yhtä lailla ihonväriltään kuin
ruumiinrakenteeltaan tai terveydeltään erilaista ihmistä.  Kuitenkin oireetto-89
malle, terveelle, raskaana olevalle naiselle tarjotaan tutkimuksia, joiden avulla
pyritään löytämään sikiöstä mahdollisia rakenteellisia tai geneettisiä poik-
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keavuuksia. Kehityshäiriön löytyessä naiselle tarjotaan mahdollisuutta tehdä
selektiivinen abortti. Emootiokonstruktivistin mielestä olisi ilmeistä, että
nainen on oppinut kauhistumaan ajatusta abortista – etenkin kun on jo ehkä
kiintynyt sisällään kehittyvään sikiöön. Kun nainen saa tiedon riskiryhmään
kuulumisestaan tai sikiön mahdollisesta kehityshäiriöstä, pelästyminen on
kulttuurissamme johdonmukainen reaktio. Sikiön sairaus tai kehitysvamma ei
ole kulttuurissamme itsestään selvä syy abortille.
Toisaalta nainen on myös oppinut luottamaan Suomen äitiyshuoltoon.
Varsinkin ensimmäisen raskautensa aikana naiselle voi olla vielä abortin ajatus-
takin pelottavampaa kyseenalaistaa äitiyshuollon auktoriteettia. Jos seulontaa
tarjotaan naiselle hyvänä toimenpiteenä, naisen päätös riippuu pitkälti hänen
suhtautumisestaan aborttiin ja vammaisuuteen ja toisaalta hänen riippuvuudes-
taan äitiyshuollosta. Jos äitiyshuollon implisiittisestikin tarjoamat arvot ovat
ristiriidassa raskaana olevan naisen aikaisemmin omaksumien arvojen ja asen-
teiden kanssa, saattaa syntyä suuri sisäinen ristiriita.90
On kiinnostavaa, että sikiötutkimusten indikaationa on kärsimyksen –
myös henkisen kärsimyksen vähentäminen ja tätä kautta pahan välttäminen.91
Henkinen taakka otetaan huomioon, kun kyseessä on mahdollinen vammai-
nen tai sairas lapsi. Henkistä ja emotionaalista pahoinvointia ei ole kuitenkaan
otettu huomioon sikiötutkimusten ja niiden mahdollisten seurausten yh-
teydessä. Vammaisuuden ”taakka” ja ”elämän uhka” käsitetään hyvin irralli-
seksi muusta elämästä ja elämän muista taakoista ja uhista.
Sikiötutkimukset voivat herättää tai lisätä raskaana olevan naisen kokemaa
huolta ja ahdistusta. Edellä tarkasteltujen tutkimusten tulosten perusteella
näyttää siltä, että tällä saattaa olla kauaskantoisiakin seurauksia. Se, että seulon-
toja kehitettäessä ei ole tutkittu niiden vaikutusta psyykeen, on osoitus lääke-
tieteen linjauksista. On selvää, että lääketiede tieteenä ei voi pohjautua tuntee-
seen.  On kuitenkin eri asia tutkia tunteita ja ottaa ne huomioon käytännön92
työssä. Tämä ei merkitse irrationaalisuutta, vaan potilaan kunnioittamista
kokonaisena ihmisenä.
Raskaana olevien naisten emotionaalisen tasapainon järkkyminen on
kustannus, jota ei ole otettu huomioon, kun on päätetty toteuttaa rutiiniluon-
teisia sikiöseulontoja, vaan siihen suhtaudutaan ei-toivottuna sivuvaikutuksena.
Raskaana olevat naiset eivät ehkä rohkene puhua seulonnan aiheuttamasta
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ahdistuksesta. He saattavat vaieta ajatellen, että seulonnan tarkoitus on joka
tapauksessa hyvä. Yksittäisen naisen kohdalla toimenpiteen hyvät ja pahat
seuraukset eivät ole tasapainossa silloin, kun nainen on huolestunut ja ehkä
ottanut keskenmenon riskin osallistumalla jatkotutkimuksiin vain siksi, että
hän on saanut positiivisen seulontatuloksen, joka osoittautuu vääräksi hälytyk-
seksi.  Kansanterveyden tasolla tarkastellaan seulontojen vaikutuksia tilastolli-93
sesti, jolloin seulontojen kohteena on joukko naisia. Tilastollisesti tilanne
luultavasti näyttää hyväksyttävältä, etenkin kun seulontojen psyykkisiä vaiku-
tuksia ei oteta huomioon seulonnan kustannuksina eikä niitä luokitella edes
tilastolliseksi pahaksi seuraukseksi. Ne vain sivuutetaan.
Ihminen on kokonaisuus ja raskaus on erityisen kokonaisvaltainen tila.
Kuten edellä on osoitettu, psyykkinen ja emotionaalinen hyvinvointi on
erityisen merkittävää raskauden aikana. Santalahden ym. mukaan positiivisen
seulontatuloksen saaminen vaikutti selvästi negatiivisesti useimpien naisten
kokemukseen raskaudestaan. Santalahti ym. toteavat, että ”naisen äidin identi-
teetti kehittyy raskauden aikana ja on mahdollista, että pelko vammaisesta
lapsesta, keskenmenosta tai selektiivisestä abortista häiritsee tuon identiteetin
rakentumista. Äidin raskaudenaikaisen psykologisen tilan on osoitettu korre-
loivan raskaudenaikaisten komplikaatioiden kanssa sekä myöhemmin äiti-
lapsisuhteessa.”  Niin ikään naisella on raskauden aikana erityinen mahdolli-94
suus henkiseen muutokseen ja kehitykseen. Negatiiviset kokemukset voivat
vähentää tai estää tuon mahdollisuuden toteutumista. Santalahti ym. toteavat,
että seerumiseulonnan ”sivuvaikutukset” ovat vastoin Suomen äitiyshuollon
tavoitetta antaa psykososiaalista tukea äidille ja perheelle. Ne tulisi ottaa
huomioon, kun arvioidaan niiden käyttökelpoisuutta tai kun uusia sikiötutki-
musten tapoja kehitellään.95
Yhdysvaltalainen Barbara Katz Rothman on tutkinut lähinnä suunnattujen
sikiötutkimusten eli diagnostisten tutkimusten vaikutusta raskaana olevien
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naisten hyvinvointiin sekä heidän käsityksiinsä raskaudestaan.  Rothmanin96
mukaan sikiötutkimukset muuttavat naisten kokemusta raskaudesta myös
silloin, kun sikiön todetaan olevan geneettisesti normaali. Hänen mukaansa
lisääntymisteknologia vaikuttaa häiritsevästi äidin ja sikiön suhteen kehittymi-
seen.97
Tutkiessaan äitien kokemuksia sikiötutkimuksista ja nimenomaan vääriä
hälytyksiä Rothman on kehittänyt termin ”tentative pregnancy”, koeluontoi-
nen raskaus. Sikiötutkimukset herättävät raskaana olevassa naisessa pelkoa
sikiön epänormaaliudesta, päätöksen tekemisestä, tutkimusten aiheuttamasta
keskenmenosta ja mahdollisesta selektiivisestä abortista. Termillä koeluontoi-
nen raskaus Rothman kuvaa pelon vaikutusta naisen kokemukseen raskaudes-
taan. Nainen ei uskalla iloita raskaudestaan eikä ottaa sitä todesta ennen kuin
hän on saanut tutkimusten lopulliset tulokset. Koeluontoinen raskaus merkit-
see sitä, että äidin rakkaus on ehdollista, sillä toivottuakin raskautta varjostavat
sikiötutkimukset ja niitä mahdollisesti seuraava selektiivinen abortti.  Roth-98
man arvioi tämän vaikuttavan epäedullisesti äiti-lapsisuhteeseen. ”Olen
raskaana” ei enää merkitsekään samaa kuin ”minulle syntyy vauva”. Raskaus
ei välttämättä johda vauvan saamiseen, vaan se voi päättyä aborttiin. Raskaus
on lääketieteellisesti tunnustettu ja sosiaalisesti todettu, mutta sikiö tai vauva ei
ole. Jotta henkinen paine ei kävisi liian suureksi, raskaana olevan naisen on
pidettävä henkisesti etäisyyttä sikiöönsä, mikä heikentää äiti-lapsisuhteen
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kehittymistä.  Vasta kun tutkimustulokset ovat varmistaneet lapsen olevan99
”normaali”, alkaa raskauden toinen vaihe, jossa lapsesta tulee todellinen.100
Päivi Santalahti ym. sekä Barbara Katz Rothman ovat tulleet tulokseen,
että sikiötutkimukset muuttavat naisten kokemusta raskaudesta. Sikiötutki-
mukset saattavat lisätä yleistä raskauteen liittyvää pelkoa, mutta myös vammai-
suuden pelkoa, joita naisella ei aina spontaanisti ole.101
Kuten edellä on osoitettu, raskaana olevan naisen huolella ja stressillä saattaa
lisäksi olla välittömiä ja pitkäaikaisia, fyysisiä ja psyykkisiä vaikutuksia sikiöön
ja syntyvään lapseen. Santalahden ym. mukaan erityisen ongelmallisia ovat
seulontatutkimusten herättämät pelko ja huoli, sillä seulontatutkimuksia
tarjotaan terveelle, oireettomalle henkilölle. Santalahti korostaakin, että niiden
laatuvaatimusten on oltava korkeat, koska terveydenhuolto herättää niitten
kautta ihmisissä sairaudentuntoa, pelkoa ja huolta. Laatuvaatimuksista hän
korostaa erityisesti tiedotuksen merkitystä. Äitien on saatava sikiötutkimuksista
tarpeeksi tietoa ennen osallistumistaan.102
Tiedottaminen ja pätevän informoidun suostumuksen hankkiminen eivät
kuitenkaan välttämättä ole ratkaisu huolestumiseen ja muihin psyykkisiin
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vaikutuksiin. Ulkokohtainen tieto huolestumisen riskistä ei todennäköisesti
vaikuta suuntaan eikä toiseen. Beauchampin ja Childressin teoria osoittautuu
tässäkin kohtaa ongelmalliseksi: Riittääkö informoitu suostumuskaan, mikäli
sikiöseulontojen muut ongelmat pysyvät ja seulonnat aiheuttavat psyykkisiä
ongelmia ja riskejä? Onko ylipäänsä mahdollista suojella äidin autonomian
toteutumista, välttää pahaa, toteuttaa hyvää ja tehdä samaan aikaan si-
kiöseulontoja rutiiniluonteisesti, kun rutiiniluonteisuus ohjaa jo sinänsä naisia
osallistumaan testiin? Sikiöseulonta ei näytä olevan yksiselitteisesti hyvä lääke-
tieteellinen toimenpide, vaan se voi jopa olla vahingoksi. Pahan välttämisen
periaate katsotaan usein lääketieteen etiikan minivaatimukseksi. Onko mini-
mivaatimus – tai tulisiko sen olla – ensisijainen suhteessa muihin periaatteisiin?
Beauchamp ja Childress torjuvat ajatuksen minimivaatimuksesta ja kaikesta
hierarkkisuudesta teoriassaan.  Joka tapauksessa emotionaalisten ja psyykkis-103
ten vaikutusten ottaminen lukuun pahan välttämisen periaatteeseen vaikuttaa
sikiötutkimusten eettiseen oikeutukseen. Ne tulisi ottaa huomioon myös
silloin, kun seulontakäytäntöjä kehitetään.
Tässä luvussa on tarkasteltu pahan välttämisen periaatteen toteutumista
sikiöseulontoihin osallistuneiden naisten kohdalla. Pahan välttämisen periaate
ei näytä toteutuneen veriseulatutkimuksiin osallistuneiden, väärän hälytyksen
saaneiden naisten kohdalla, kun mukaan laskettiin henkinen ja emotionaalinen
paha ja vahinko. Pahan välttämisen periaatteen toteutuminen näyttää kyseen-
alaiselta myös etenkin niiden ultraäänitutkimuksiin osallistuneiden naisten
kohdalla, joilla ei ollut riittävästi tietoa tutkimuksesta ja jotka saivat tutkimuk-
sesta epävarman löydöksen tai väärän hälytyksen. Diagnostiset tutkimukset
saattoivat aiheuttaa henkistä ja emotionaalista vahinkoa valtaosalle niihin
osallistuneista naisista. Pahan välttämisen periaatteen ei voi katsoa toteutuneen
näiden naisten kohdalla, kun pahan ja vahingon käsitteeseen lasketaan mukaan
henkinen ja emotionaalinen paha. Pahan välttämisen periaate ei toteutunut
myöskään sen naisen kohdalla, joka sai keskenmenon lapsivesitutkimuksen
jälkeen, mikäli lapsivesitutkimus aiheutti keskenmenon.
Seuraavaksi siirrytään tarkastelemaan naisten kokemuksia hyvän tekemisen
periaatteen valossa.
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3.3. Hyvän tekemisen periaate ja suomalainen si-
kiöseulontakäytäntö
Hyvän tekemisen periaate tuo pahan välttämisen periaatteeseen lisäksi positii-
viset teot. Hyvän tekeminen merkitsee arkikielessä laupeudentyötä, ystävälli-
syyttä ja armollisuutta. Biolääketieteen moraaliperiaatteena se on kuitenkin
velvollisuus. Hyvän tekemisen periaatteessa on kaksi ulottuvuutta. Ensinnäkin
on lisättävä hyvän toteutumista, esimerkiksi poistamalla pahaa. Tätä Be-
auchamp ja Childress nimittävät positiiviseksi hyvän tekemisen periaatteeksi.
Toisaalta on punnittava toimenpiteen etuja ja haittoja. Tämä on nimeltään
hyödyllisyyden periaate.104
Hyödyllisyyden periaate edellyttää, että toimenpiteen riskejä, etuja, haittoja
ja kustannuksia verrataan vaihtoehtoisten toimintatapojen etuihin, riskeihin,
haittoihin ja kustannuksiin. Tavoitteena on aina saada aikaan mahdollisimman
paljon hyvää ja aiheuttaa mahdollisimman vähän vahinkoa. Lääkärin työssä
tämä on tärkeä periaate, sillä tilanteet eivät ole useinkaan yksinkertaisia.
Beauchamp ja Childress toteavat, että hyödyllisyyden periaatetta kritisoidaan
usein siitä, että se näyttää toisinaan sallivan sen, että yhteiskunnan intressit
ajavat yksilön edun ja oikeuksien ylitse. Tästä Beauchamp ja Childress haluavat
sanoutua irti. Hyödyllisyyden on toteuduttava yksilötasolla. Beauchamp ja
Childress esittelevät analyysitekniikoita, joiden avulla toimenpiteen yhteiskun-
nallista tai yleistä hyödyllisyyttä voidaan arvioida. Kuitenkin he muistuttavat,
että autonomian kunnioittamisen periaate sekä oikeudenmukaisuuden periaate
asettavat tekniikkojen käytölle rajoja.105
Positiivinen hyvän tekemisen periaate liittyy Hippokrateen perinteeseen,
jonka mukaan lääkärin velvollisuus on hoitaa potilaitaan tavalla, joka on näille
eduksi. Biolääketieteen on määrä hyödyttää yhteiskuntaa tekemällä sen jäsenil-
le palveluksia esimerkiksi ehkäisevien hoitojen, kuten rokotusohjelmien
avulla. Katsotaanko sikiöseulonnat positiivisen hyvän tekemisen perusteella
vammaisuutta ehkäiseväksi toiminnaksi? Mitä kaikkea hyvän tekemisen
periaate velvollisuutena lääkäriltä edellyttää – ja mitä se ei edellytä?  Voiko se106
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edellyttää sitä, että potilaan autonomiaa loukataan? Tämä johtaa paternalismin
näkökulmaan.
Terveydenhuollon ammattilaisen ja potilaan näkemykset siitä, mikä poti-
laalle olisi parasta tai vähiten vahingollista, eivät aina täsmää. Beauchamp ja
Childress määrittelevät paternalismin sellaiseksi yksilön toivomusten tai toi-
minnan tietoiseksi huomiotta jättämiseksi, jota oikeutetaan sillä, että tarkoitus
on hyödyttää yksilöä tai välttää hänelle muutoin koituva vahinko. Paternalismi
on huolenpitoa, joka tulee ylhäältä päin, viralliselta taholta. Valtio (tai muu
taho) tyydyttää kansalaistensa tarpeita ja säännöstelee heidän elämäänsä samalla
tavoin kuin vanhemmat lapsiensa. Vanhempi on hyväntahtoinen ja tekee
päätöksiä lastensa puolesta heidän parhaakseen, jopa vastoin näiden omaa
toivomusta. Paternalismi sisältää ajatuksen, että hyvän tekemisen periaate on
ainakin osittain ensisijainen suhteessa autonomian kunnioittamisen periaattee-
seen. Yksilön päätöksenteon ja informoidun suostumuksen korostamisen
voimistuttua kysymys lääketieteellisen paternalismin oikeutuksesta on tullut
yhä ajankohtaisemmaksi.107
Heta Häyryn mukaan lääketieteen ja terveydenhuollon vanhaa perintöä on
olettaa, että lääkäri tietää aina parhaiten ja että oikeastaan ei ole potilaan asia
häiritä ammattilaisen valintoja – vaikka ne koskisivatkin häntä itseään. Häyry
kuvaa potilaita kvasilapsiksi, jotka etsivät apua kvasivanhemmiltaan,
lääkäreiltä.  Heta Häyryn väitöskirja The Limits of Medical Paternalism108
perustuu liberalistiseen näkemykseen paternalismista ja erityisesti John Stuart
Millin ajatteluun. Häyry jaottelee paternalismin liberalistisen näkemyksen
mukaan pehmeään ja kovaan paternalismiin.
Paternalismi ei välttämättä edellytä pakottamista, estämistä tai muita ihmi-
sen autonomiaa loukkaavia elementtejä. Terveydenhuolto voi olla autonomiaa
kunnioittavaa, ja sen voi sanoa olevan pehmeästi paternalistista. Tällaista on
esimerkiksi ei-uhkaileva terveyskasvatus. Pehmeä paternalismi ei yleensä vaadi
tuekseen erityisiä oikeuttavia perusteita. Yleisemmin keskustellaankin kovasta
paternalismista, joka ainakin prima-facie loukkaa potilaan autonomiaa. Au-
tonomiaa loukkaavan luonteensa vuoksi kova paternalismi edellyttää aina
moraalista oikeuttamista. Kovan paternalismin käyttämistä voi puolustaa ensin
näyttämällä toteen, että potilas ei toimenpidettä aloitettaessa ole kyvykäs
suhteellisen vapaaehtoiseen päätöksentekoon, ja toiseksi sillä, että ilman
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toimenpidettä potilaalle koituisi suhteellisen suurta vahinkoa. Jos nämä ehdot
täyttyvät, toiminta voidaan katsoa oikeutetuksi, ja sitä voidaan nimittää hei-
koksi paternalismiksi. Heikon paternalismin ehdot täyttäisi esimerkiksi teho-
hoito silloin, kun potilas on tajuton tai shokissa.109
Jos jompikumpi ehdoista ei täyty, toimenpidettä ei voida oikeuttaa, ja sitä
on kutsuttava vahvaksi paternalismiksi. Vahva paternalismi loukkaa voimak-
kaasti potilaan autonomian toteutumista. Häyry katsoo, että koska vahvan
paternalismin menetelmillä ei voida pitkällä tähtäimellä ajaa potilaan etua,
niiden tueksi on usein keksitty moraalisia tai järkeviä, prudentiaalisia perustei-
ta. Tästä syystä Häyryn mukaan vahvat paternalistiset toimenpiteet voidaan
usein sijoittaa myös moralismin tai prudentialismin kategorioihin.  Häyry110
mainitsee esimerkkeinä vahvasta paternalismista potilaalle valehtelemisen,
hoitoon pakottamisen tai hoidon kieltämisen.111
Heta Häyry korostaa potilaan ymmärtämisen merkitystä. Ilman ymmärtä-
mistä ei ole informoitua suostumista, ilman informoitua suostumusta au-
tonomian kunnioittaminen ei toteudu. Jos autonomisen persoonan autonomi-
an kunnioittaminen ei toteudu lääketieteellisessä toimenpiteessä, johon sisältyy
riski eikä kyseessä ole hätätapaus, kysymys on vahvasta paternalismista.112
Heta Häyry esittää väitöskirjansa loppupäätelmänä, että vahvaa paternalis-
mia ei voi legitimoida lääketieteen yhteydessä millään. Hän suosittelee moder-
nin lääketieteen etiikan ainoaksi normiksi anti-paternalistista käytäntöä, joka
perustuu vahvalle potilaan vapauden ja autonomian kunnioittamiselle.  Myös113
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Beauchamp ja Childress toteavat, että eivät voi hyväksyä vahvaa paternalismia
julkisena tai institutionaalisena käytäntönä.114
Sikiöseulonnan ainoa ilmaistu tavoite on lisätä vanhempien, etenkin
raskaana olevan naisen lisääntymisautonomiaa ja tämän mukaisesti mahdollises-
ti torjua vanhempien elämästä jotakin, minkä he kokisivat vaikeaksi elä-
mänuhaksi. Miten Beauchampin ja Childressin teorian kuvaamat hyödyllisyy-
den ja positiivisen hyvän tekemisen periaatteet toteutuivat naisten kokemuk-
sissa? Kuten edellä on todettu, Santalahden ym. tutkimuksessa veriseulatutki-
muksiin osallistuneiden naisten kokemuksista kaksi raskautta oli geneettisesti
epänormaaleja ja vanhemmat valitsivat selektiivisen abortin. Muiden äitien
henkinen tasapaino järkkyi väärän hälytyksen vuoksi ja kaikilla se ei palautunut
edes heidän saatuaan kokeitten lopulliset negatiiviset tulokset. Osan mieltä
lopullinen tieto huojensi, mutta takana oli viikkojen stressi, jonka vaikutus voi
olla pitkäaikainen.  Kuten edellä osoitettiin, raskaana olevan naisen huolella115
ja stressillä saattaa olla negatiivisia vaikutuksia äiti-lapsi -suhteelle. Äidin huoli
saattaa niin ikään vaikuttaa sekä fyysisesti että psyykkisesti sikiöön ja tulevaan
lapseen, pitkälläkin tähtäimellä. Useimmat naiset huolestuivat turhaan. Ve-
riseulontakokeen edut eivät olleet suuremmat kuin sen aiheuttamat vahingot
suurella osalla veriseulatutkimukseen osallistuneista naisista. Heille koe ei ollut
hyödyllinen.
Voiko sitten hyödyllisyyttä arvioida laajemmassa mittakaavassa: kaikkien
kokeeseen osallistuneiden naisten hyötyä ja haittoja yhteensä? Voivatko kaksi
veriseulatutkimuksien ja jatkotutkimusten avulla löydettyä kehityshäiriötä ja
toivottua selektiivistä aborttia oikeuttaa muiden naisten henkisen kärsimyksen?
Hyvän tekemisen periaatteen kohdalla tällainen arviointi ei tule kysymykseen,
sillä se on tarkoitettu yksilön edun suojelemiseksi esimerkiksi yhteiskunnan
intressien rinnalla.  Tämä merkitsee, että vaikka yhteiskunnan tai kunnan116
intressi olisi vähentää vammaisuutta sikiöseulontojen avulla, seulonnan hyö-
dyllisyyttä on arvioitava jokaisen raskaana olevan naisen kohdalla erikseen.
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Tähän velvoittavat myös autonomian kunnioittamisen ja pahan välttämisen
periaatteet.117
Kuten edellä todettiin, Santalahden ym. tutkimukseen osallistuneista
naisista 14 % ilmoitti käsittäneensä veriseulatestin rutiiniverikokeeksi. Infor-
moidun suostumuksen ja autonomian kunnioittamisen periaate eivät toteutu-
neet heidän tapauksissaan. Häyryn jaottelun mukaan näiden naisten kohdalla
heikon paternalismin ehdoista ei täyty kumpikaan. Näyttää siltä, että heidän
kohdallaan syyllistyttiin vahvaan lääketieteelliseen paternalismiin, jota Häyryn
mukaan ei voi legitimoida millään. Lisäksi noin puolet naisista eivät tehneet
päätöstä osallistumisestaan aktiivisesti. Näyttää siltä, että informoidun suostu-
muksen ei voi katsoa täysin toteutuneen heidänkään kohdallaan, jolloin
mahdollisesti niin ikään syyllistyttiin Häyryn luokituksessa vahvan paternalis-
min käytäntöön. 
Kaikille Santalahden ym. tutkimuksessa veriseulatutkimukseen osallistuneil-
le koe ei näytä olleen tarkoituksenmukainen. Useamman kuin joka toisen
naisen kohdalla on syytä epäillä vahvan paternalismin käytäntöä. Hyvän
tekemisen periaate ei näytä toteutuneen näiden naisten kohdalla.
Edellä todetun mukaisesti neuvoloitten käytäntönä oli, että ultraäänitutki-
muksesta kerrottiin raskaana oleville naisille neuvolassa suullisesti. Kirjallista
materiaalia ei tarjottu. Tutkimukseen osallistuneista naisista vain 7 % kertoi,
että ultraääniseulontatutkimusta oli tarjottu niin, että nainen itse saisi päättää
osallistumisestaan.  Kaikki muut ovat vain osallistuneet. Kuten edellä on118
todettu, informoidun suostumuksen periaate ja täten myöskään autonomian
kunnioittamisen periaate eivät näytä toteutuneen valtaosan kohdalla ultraääni-
tutkimukseen osallistuneista naisista. Häyryn jaottelussa heikon paternalismin
ehdoista ei näiden naisten kohdalla kumpikaan täyttynyt. Näin ultraäänitutki-
muksiin osallistuneista naisista valtaosan kohdalla saatettiin syyllistyä vahvaan
paternalismiin.
Kuten edellä on todettu, naisten henkilökohtaiset syyt osallistua ultraääni-
tutkimukseen olivat erilaiset kuin lääketieteelliset syyt tehdä tutkimus. Naisten
mainitsemat henkilökohtaiset syyt osallistua ultraäänitutkimukseen olivat hyvin
usein psykologisia. Ongelmallista on, että nämä psykologiset syyt eivät ole
indikaatio tutkimukselle vaan sivuvaikutus.  Useimmat suomalaiset raskaana119
olevat naiset osallistuvat ultraäänitutkimukseen vähintään kerran raskauden
aikana. Tutkimuksen pitkäaikaisvaikutuksia kuitenkin vasta tutkitaan. Ovatko
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tutkimuksen edut yksilöille niin suuret, että tutkimus kannattaa aina tehdä?
Onko yhteiskunta ottanut tietoisen riskin, kun ultraäänitutkimus on otettu
vakituiseksi seulontamenetelmäksi, vaikka sen kaikkia vaikutuksia ei varmasti
tunneta?
Heta Häyryn luokituksen mukaisesti ultraäänitutkimukseen osallistuneista
naisista valtaosan kohdalla saatettiin syyllistyä vahvaan paternalismiin. Positiivi-
sen hyvän tekemisen periaate ei täten näytä toteutuneen näiden naisten
kohdalla. Kun ultraäänitutkimuksen pitkäaikaisvaikutuksia ei tunneta, ja kun
naisten omia kokemuksia ultraäänitutkimuksen vaikutuksista ei kartoitettu, on
mahdotonta varmasti arvioida, missä määrin hyödyllisyyden periaate toteutui
ultraäänitutkimukseen osallistuneiden naisten kohdalla. Beauchampin ja
Childressin kuvaaman hyvän tekemisen periaatteen toisen puolen, positiivisen
hyvän tekemisen periaatteen, voidaan varmasti katsoa toteutuneen vain niiden
ultraäänitutkimukseen osallistuneiden naisten kohdalla, jotka itse päättivät
tutkimukseen osallistumisestaan.
Kuten edellä on osoitettu, informoidun suostumuksen elementit toteutui-
vat vain noin puolella Santalahden ym. haastattelemasta joukosta naisia, jotka
osallistuivat sikiödiagnostisiin tutkimuksiin. Noin puolet naisista osallistui
diagnostisiin tutkimuksiin tietämättä niihin sisältyvistä riskeistä, harkitsematta
osallistumistaan, kiireessä päättäneenä tai ammattilaisiin turvautuen. Osalle ei
kerrottu, että naisen pitäisi itse päättää tutkimukseen osallistumisesta ja osalle
oli selkeästi suositeltu tutkimusta tai naisen valmius selektiiviseen aborttiin oli
asetettu ehdoksi tutkimukseen pääsemiselle.  Näyttää siltä, että noin joka120
toisen diagnostisiin tutkimuksiin osallistuneen naisen kohdalla saatettiin
syyllistyä vahvan paternalismin käytäntöön. Erityisen vakavaa vahvan paterna-
lismin käyttö näyttää olleen niiden naisten kohdalla, joille oli suositeltu diag-
nostisia tutkimuksia, joille valmius selektiiviseen aborttiin oli asetettu ehdoksi
tutkimukseen pääsemiselle ja sen naisen kohdalla, joka oli ohjattu istuk-
kanäytetutkimukseen ilman, että hän olisi itse saanut päättää osallistumisestaan.
Myös kaikkien niiden naisten kohdalla, jotka osallistuivat diagnostiseen kokee-
seen tietämättä kokeeseen liittyvästä keskenmenon riskistä, saatettiin syyllistyä
vahvaan lääketieteelliseen paternalismiin erityisen vakavalla tavalla.
Useimmat naiset, jotka osallistuivat joko lapsivesipunktioon tai istuk-
kanäytteenottoon, kokivat ajan ennen lopullisten tulosten saamista hyvin
raskaaksi ja vaikeaksi.  Normaali diagnostisen tutkimuksen tulos ei lieventä-121
nyt kaikkien naisten kokemaa huolta. 33:sta naisesta viisi sanoi lopettaneensa
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sikiön terveyden murehtimisen normaalin tuloksen jälkeen.  Kuten edellä on122
todettu, sikiötutkimusten aiheuttama huoli raskaana olevassa naisessa saattaa
vaikuttaa vielä pitkään raskauden jälkeenkin. Hyödyllisyyden periaatteen ei voi
katsoa toteutuneen etenkään niiden naisten kohdalla, jotka kokivat tutkimuk-
sen tulosten odottamisen ajan hyvin raskaaksi ja saivat lopulta normaalin
tuloksen, mutta jotka siitä huolimatta kokivat yhä huolta sikiönsä terveydestä.
Sikiötutkimukset vaikuttivat selvästi negatiivisesti näiden naisten kokemukseen
raskaudestaan. Kehityspsykopatologian tutkimusten valossa on jopa mahdollis-
ta, että niistä seurasi pitkäaikaisia tai pysyviä vaikutuksia sikiöihin, syntyneisiin
lapsiin ja äiti-lapsi -suhteisiin.
Teorian mukaisesti hyödyllisyyden periaate ja päätöksen autonomisuudesta
riippuen myös positiivisen hyvän tekemisen periaate toteutui niiden kahden
naisen kohdalla, joille tehtiin selektiivinen abortti diagnostisen tutkimuksen
jälkeen. Sen sijaan positiivisen hyvän tekemisen periaate ei toteutunut silloin,
kun syyllistyttiin vahvaan lääketieteelliseen paternalismiin. Näin näyttää
tapahtuneen noin joka toisen diagnostisiin sikiötutkimuksiin osallistuneen
naisen kohdalla. Niiden naisten kohdalla, joille tutkimukset ja niiden tulosten
odotusaika olivat henkisesti hyvin raskaita, ja etenkin niiden kohdalla, joilla
huoli jatkui normaalista diagnoosista huolimatta, hyödyllisyyden periaate ei
näytä toteutuneen. Hyödyllisyyden periaate toteutui kaikkein huonoimmin
sen naisen kohdalla, joka sai keskenmenon lapsivesipunktion ottamisen jäl-
keen, mikäli tutkimus aiheutti keskenmenon. Hyvän tekemisen periaatteen
toteutumisen voi kyseenalaistaa valtaosan kohdalla lapsivesi- tai istukkanäyte-
tutkimukseen osallistuneista naisista.
Kenen hyötyä sikiöseulonnat ajavat? Mitkä ovat eri osapuolten intressit?
Sikiöseulontojen taustalla vaikuttavat ainakin yhteiskunnan terveyspoliittiset
tavoitteet ja kustannuskysymykset. Ne eivät kuitenkaan saa olla sikiötutkimus-
ten indikaatioita.  Lisäksi autonomian kunnioittamisen, pahan välttämisen ja123
hyvän tekemisen periaatteet edellyttävät ainakin implisiittisesti yksilön edun
suojelun yhteiskunnan edun rinnalla. Julkisesti sikiöseulonnoilla pyritään
ainoastaan raskaana olevien naisten ja perheiden hyötyyn. Hyödyllisyyden
arvioimisen olisi siis sekä sikiöseulontojen julkisen tavoitteen että Beaucham-
pin ja Childressin teorian mukaan oltava yksilöllistä ja sen olisi tapahduttava
ennen testin ottoa. Santalahden ym. tutkimuksessa veriseulatutkimukseen
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osallistuneista naisista suuren osan kohdalla hyödyllisyyden periaate ei näytä
toteutuneen. Ultraäänitutkimukseen osallistuneista naisista valtaosan kohdalla
ei tapahtunut harkintaa, naiset vain ohjattiin tutkimukseen. Diagnostisiin
tutkimuksiin osallistui niin ikään huomattava joukko naisia, jotka eivät olleet
tietoisia niiden riskeistä ja joiden kohdalla hyödyllisyyden periaatteen toteutu-
minen näyttää kyseenalaiselta.
Näyttää siltä, että veriseulatutkimukseen osallistuneista naisista ainakin
niiden naisten kohdalla, jotka eivät tienneet osallistuvansa sikiöseulontaan,
saatettiin syyllistyä vahvaan paternalismiin. Ultraäänitutkimukseen osallistu-
neista naisista valtaosan kohdalla saatettiin niin ikään syyllistyä vahvaan pater-
nalismiin. Diagnostisiin tutkimuksiin osallistuneista naisista noin joka toisen
kohdalla saatettiin syyllistyä samaan, osan kohdalla erityisen vakavalla tavalla.
Riippumatta siitä, miten paternalismiin ja sen oikeutukseen suhtaudutaan,
vahva paternalismi on mahdoton sikiötutkimusten tausta-ajatuksena. Sikiötut-
kimusten perusperiaatteisiin kuuluvat vapaaehtoisuus ja informoitu suostumus.
Vahva paternalismi sikiötutkimusten tausta-ajatuksena saattaisi johtaa rotuhy-
gienian ja ihmisarvon taloudellisten laskelmien kauhukuviin. Jos sikiöseulon-
nat katsotaan positiivisen hyvän tekemisen perusteella ehkäiseväksi toiminnak-
si, ne ehkäisevät sairautta ja vammaisuutta ehkäisemällä sairaiden ja vammais-
ten yksilöiden syntymistä. Tämä on suuri eettinen ongelma, jonka ei toteuta
yksilön suojelemisen periaatetta. Lisäksi tällainen ”ehkäisevä toiminta” voi
aiheuttaa uusia ongelmia, esimerkiksi juuri henkistä kärsimystä tai uusia
riskejä.
Kun seulontaa tarjotaan kaikille rutiininomaisesti, raskaana olevan naisen
tietämyksen ja valveutuneisuuden on oltava suuri, jotta hän voisi kyseenalais-
taa neuvolan tarjoaman toiminnan. Suomalaiset luottavat usein suuressa määrin
maansa neuvolatoimintaan. Naiset saattavat osallistua tutkimuksiin velvollisuu-
desta, uskaltamatta jättää tarjottua tutkimusta väliin, koska heillä on huoli
sikiön terveydestä.  Raskaana olevalla naisella voi olla mielikuva, että kaikki124
neuvolassa tarjottava testaus ja hoito on lapsen kannalta hyvä. Asetelma asiak-
kaasta ja asiantuntijasta ei välttämättä suojele naisen oikeuksia, vaan hän saattaa
luottaa neuvolaansa ja sen kätilöön tai terveydenhoitajaan kuin lapsi vanhem-
paan, joka haluaa lapsensa parasta. Ihminen ei aina halua olla autonominen
päätöksentekijä, etenkään vaikeissa ja tuskallisissa kysymyksissä. Sikiötutkimus-
ten taustalla näyttää kuitenkin olevan mitä ilmeisemmin muitakin lähtökohtia
kuin vain raskaana olevan naisen ja hänen kantamansa sikiön yksiselitteinen
paras.
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Beauchampin ja Childressin teorian tausta-ajatuksena on liberalistinen
oikeuspohjainen lähestymistapa. Liberalistisen käsityksen mukaan ihminen on
luonnostaan vapaa, omaa etuaan etsivä olento ja hänellä on siihen myös
oikeus. Kaikille ihmisille on suotava mahdollisimman laaja vapaus toteuttaa
omia pyrkimyksiään. Liberalisti ajattelee, että ihmisen vapautta rajoittaa vain
se, että hänen toimintansa ei saa estää kenenkään muun ihmisen vapautta tai
pyrkimyksien toteutumista.  Liberalistinen oikeusajattelu on kuitenkin125
eettisen pohdinnan välineenä ongelmallinen. Sen tausta-ajatuksena on, että
aikuinen, autonominen ihminen itse tietää, mikä on hänelle hyvä ja oikein ja
saa myös itse määritellä sen. Lähes mikä tahansa päätös voi siis olla tässä mieles-
sä oikea ja ”hyvä”. Määreille ”hyvä” tai ”paha” ei anneta lainkaan sisältöä,
vaan yksilö päättää sen itse. Sikiöseulontojen etiikkaa pohdittaessa liberalisti-
nen lähtökohta johtaa moniin kysymyksiin. Sikiöseulontojen periaatteet
vapaaehtoisuus ja vanhempien mielipiteen kunnioittaminen eivät toteutues-
saankaan poista kaikkia keskeisiä sikiöseulontoihin liittyviä eettisiä kysymyksiä,
sillä raskaana olevan naisen päätökset koskevat aina myös hänen kantamaansa
sikiötä. Liberalismin mukaan ihmisellä ei ole omaa hyväänsä etsiessään oikeutta
häiritä tai rajoittaa muiden hyvää. Sikiön ”hyvää” tai oikeuksia ei kuitenkaan
oteta sikiöseulontojen kohdalla millään tavalla huomioon, vaan raskaana
olevalla naisella on oikeus päättää näkökulmansa. Hän voi päättää sikiönsä
”hyvää” punniten tai ensisijaisesti omaa ”hyväänsä” painottaen. Vain lainsää-
däntö asettaa päätökselle rajoja. Tämä ei näytä olevan täysin liberalisminkaan
periaatteiden mukaista, mikäli sikiö katsotaan ihmiseksi.  Liberalistisissa126
näkökulmissa useimmiten korostuvat raskaana olevan naisen oikeudet suhtees-
sa sikiön oikeuksiin, toisinaan äärimmäisyyksiin vietynä.127
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Onko Beauchampin ja Childressin määrittelemä hyvän tekemisen periaate
riittävä? Edellä olevaa analyysia hyvän tekemisen periaatteen toteutumisesta
suomalaisessa sikiökäytännössä tarkasteltaessa käy ilmi, että hyvän tekemisen
periaate tuo melko vähän sisältöä edellä tarkasteltujen autonomian kunnioitta-
misen ja pahan välttämisen lisäksi. Se, että hyvän tekemisen periaate ei toteu-
tunut, koska esiintyi paternalismia, on käytännössä sama kuin se, ettei au-
tonomian periaate toteutunut naisten kokemuksissa. Hyödyllisyyden periaat-
teen tarkastelussa sisältö nousee aivan samasta argumentaatiosta kuin pahan
välttämisen periaatteen kohdalla. Lisäksi ainoa tarkastelukulma on se, miten
hyödyllisyyden periaate toteutuu raskaana olevan naisen kannalta. Kun sikiötä
ei teorian mukaan oteta huomioon autonomian kunnioittamisen periaatteen
tai pahan välttämisen periaatteen kohdalla, hyvän tekemisen periaatteen yksi
aito sisällöllinen näkökulma tulisikin olla: Mikä voisi olla sikiön etu? Millaiset
sikiötutkimukset voisivat olla sikiölle hyväksi? Miten sikiön hyvä toteutui
tutkimuksiin osallistuneiden naisten kokemuksissa?  Beauchampin ja Chil-128
dressin teorian voi katsoa olevan tässä kohtaa riittämätön, sillä se ei anna
lainkaan välineitä vastata kysymyksiin.
Liberalistisen lähestymistavan puitteissa on helppoa osoittaa, milloin jokin
yksilön oikeus, kuten oikeus riittävään informaatioon ja autonomiaan, ei
toteudu. Keskeinen ongelma, eli se, että epävarmuus sikiön voinnista aiheuttaa
naiselle raskaita psyykkisiä kokemuksia, joka voi olla sikiölle haitallista, ei
kuitenkaan poistu paternalismia välttämällä. On mahdollista, että Santalahden
ym. haastattelemien naisten kohdalla ongelma olisi paternalismia välttämällä
määrällisesti vähentynyt, sillä isompi osa naisista olisi mahdollisesti kieltäytynyt
tutkimuksista. Olisiko paternalismia välttämällä kuitenkaan tehty ”hyvää”?
Vastaus on kyllä, mikäli hyvä tarkoittaa raskaana olevan naisen autonomian
turvaamista. Sen sijaan sikiölle ei olisi varsinaisesti tehty mitään hyvää. Toiseksi
”paha”, eli tässä huoli tai psyykkinen tuska, ei olisi poistunut niiden naisten
elämästä, jotka olisivat autonomiansa pohjalta suostuneet tutkimuksiin. Olisi-
vatko he siinä tapauksessa tietoisesti valinneet tuon pahan ikään kuin osaksi
omaa hyväänsä? Luultavasti ainakaan ne naiset, joilla ei ole aikaisempaa koke-
musta tilanteesta ja sen aiheuttamista psyykkisistä kokemuksista, eivät olisi
voineet tehdä tuollaista tietoista valintaa. Paternalismin välttäminen on si-
kiöseulontoja arvioitaessa suorassa suhteessa ainoastaan raskaana olevan naisen
autonomiaan, ei sikiön hyvään eikä välttämättä edes raskaana olevan naisen
hyvään sinänsä. Beauchampin ja Childressin teorian ongelmaksi osoittautuu,
että positiivisen hyvän ja hyödyllisyyden periaatteet eivät sellaisinaan riitä
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tarkastelemaan sikiön hyvää, sillä ”hyvän” sisällöllinen puoli jää raskaana
olevan naisen itsensä määriteltäväksi. Tämä on varsin suppea käsitys hyvän
tekemisestä. Liberalistinen näkökulma ei ole riittävä sisällölliseen eettiseen
hyvän tekemisen tarkasteluun ainakaan sikiöseulontojen kohdalla.
Hyvän tekemisen ongelma ei ratkea pelkästään välttämällä vahvaa paterna-
lismia, joka loukkaa potilaan autonomiaa – tai se ratkeaa, mikäli ”hyvä”
tarkoittaa sitä, mitä potilas pitää itselleen hyvänä ja se nimenomainen ”hyvä”
toteutuu käytännössä. Tässä tapauksessa sikiöseulonta on naiselle myös hyödyl-
linen. On kuitenkin mahdollista, myös sikiöseulonnoista päätettäessä, että
potilas ei tiedä, eikä edes riittävästi informoituna kykene päättämään, mikä
olisi hyvä ratkaisu. Lääkärillä ja koko terveydenhoitojärjestelmällä on velvolli-
suus edistää potilaan hyvää. Vaikka paternalismin näkökulma on tärkeä ja
ongelmaan tulee kiinnittää huomiota, on vaarana, että se peittää alleen kysy-
myksen, miten terveydenhuoltojärjestelmä ja -henkilökunta edistää potilaan
hyvää. Sikiöseulontakäytännön kohdalla tämä ongelma on erityisen ilmeinen,
sillä yhteiskunta herättää koko problematiikan tarjoamalla sikiöseulontoja
kaikille raskaana oleville naisille. 
Tutkimuksen tässä luvussa on tarkasteltu suomalaisten naisten kokemuksia
sikiöseulonnoista Beauchampin ja Childressin biolääketieteen etiikan teorian
kolmen ensimmäisen periaatteen; autonomian kunnioittamisen, pahan välttä-
misen sekä hyvän tekemisen periaatteen, valossa. Seuraavaksi tarkastellaan
raskaana olevan naisen sikiöseulontoja koskevaa päätöksentekoa yleisemmin,
kasuistisen lääketieteen etiikan teorian avulla.
 Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 8-9.1
4. Raskaana olevan naisen sikiötutkimuk-
sia koskeva päätöksenteko kasuistisen etii-
kan teorian valossa
Albert R. Jonsen, Mark Siegler ja William J. Winslade ovat luoneet kasuistisen
teorian Clinical Ethics – A Practical Approach to Ethical Decisions in Clinical
Medicine käytännön lääketieteen arjen eettisten ongelmien ratkaisemiseksi.
He hahmottelevat lääketieteen etiikan teorian pohjaksi nelikentän, johon
kuuluu lääketieteen näkökulma, potilaan näkökulma, elämän laadun arviointi
sekä tilanteen erityispiirteet. Kaikki neljä eettisen tarkastelun näkökulmaa on
aina otettava huomioon eettisesti ongelmallisissa päätöksentekotilanteissa.
Jonsen, Siegler ja Winslade eivät halua kieltää lääketieteen etiikan periaattei-
den merkitystä, mutta edellyttävät niiden suhteuttamista käytännön tilanteisiin.
Tällä tavoin eettinen tarkastelu ja päätöksenteko on yksilöllistä, henkilökoh-
taista ja tapauskohtaista.  Seuraavassa tästä teoriasta käytetään nimitystä kasuisti-1
nen teoria.
Raskaana oleva nainen joutuu useisiin päätöksentekotilanteisiin. Ensimmäi-
nen päätös, joka naisen oletetaan tekevän on, haluaako hän raskauden jatku-
van. Mikäli hän haluaa tätä, hänen on tehtävä raskauden aikana lukuisia
valintoja ruokavaliosta ja alkoholin käytöstä lähtien. Raskaana olevan naisen
on myös päätettävä, haluaako hän osallistua sikiöseulontatutkimuksiin. Jos hän
osallistuu, hän saattaa saada tiedon kuulumisestaan seulontapositiiviseen riski-
ryhmään tai ultraäänen perusteella saatetaan epäillä poikkeavuutta. Naisen on
silloin päätettävä, haluaako hän osallistua suunnattuihin diagnostisiin tutki-
muksiin. Nämä sisältävät keskenmenoriskin. Diagnostisia tutkimuksia tarjotaan
myös seulontatyyppisesti äidin iän perusteella. Jos nainen osallistuu diagnosti-
siin tutkimuksiin ja ilmenee, että sikiössä epäillään sairautta tai geneettistä
poikkeavuutta, naisen on päätettävä, haluaako hän abortin vai alkaako hän
valmistautua sairaan tai vammaisen lapsen syntymään. Tässä luvussa naisen
sikiötutkimuksiin liittyvää päätöksentekoa tarkastellaan kustakin Jonsenin,
Sieglerin ja Winsladen määrittelemästä näkökulmasta.
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4.1. Lääketieteen näkökulma
Kasuistisen teorian mukaan eettisesti ongelmallisessa päätöksentekotilanteessa
arviointi on aloitettava lääketieteellisellä lausunnolla. Lausunto sisältää arvion
potilaan terveydentilasta ja sen edellyttämistä lääketieteellisistä toimenpiteistä.
Lausunnossa kuvataan potilaan oireet, lääketieteellinen historia, fyysisen
tutkimuksen tulokset, laboratoriotulokset ja muut diagnostiset tutkimukset,
diagnoosi ja ennuste sekä nykyiset ja suunnitellut hoitomuodot. Lausunto
päättyy suositukseen diagnostisista jatkotoimenpiteistä, hoidon muodoista ja
potilaalle tiedottamisesta.2
Teorian mukaan lääketieteen tehtävänä on etsiä se lääketieteellinen toi-
menpide, joka voi auttaa potilasta parhaalla mahdollisella tavalla. Hyvän
tekemisen ja pahan välttämisen periaatteet edellyttävät, että terveydenhuolto-
henkilökunnan on arvioitava jokaisen ehdotetun toimenpiteen hyödyt poti-
laalle suhteutettuina siihen sisältyviin haittoihin ja riskeihin. Eettinen arvio
aloitetaan aina arviolla toimenpiteen tavoitteista.  Toisinaan toimenpiteen3
tavoitteet eivät ole selkeitä tai lääketieteelliset tavoitteet ovat ristiriidassa
keskenään tai esimerkiksi potilaan toiveiden kanssa. Tällöin tavoitteiden
arviointi on ongelmallista mutta erityisen merkittävää, sillä silloin tavoitteet
eivät ole yksiselitteiset.4
Lääketieteen näkökulma sikiötutkimuksiin ei ole yksiselitteinen. Lääketie-
teellisenä toimenpiteenä on erotettava sikiöseulonnat, joita tehdään suurille
ryhmille, ja diagnostiset sikiötutkimukset, joihin hakeudutaan erityisistä syistä.
Diagnostisia tutkimuksia voi edeltää yllä mainittu lausunto tai ainakin si-
kiöseulontakokeen tulos. Seulontatutkimukset sen sijaan eivät edellytä lääke-
tieteellistä tarvetta. Yleensä terveydenhuollossa asiakas hakee apua omaan
tarpeeseensa, esimerkiksi huolestuneet vanhemmat pyytävät sikiötutkimuksia
ja perinnöllisyysneuvontaa. Kuitenkin terveydenhuolto tarjoaa seulontatutki-
muksia terveelle, oireettomalle raskaana olevalle naiselle ilman tämän omaa
aktiivisuutta. Etenkään rutiiniseulonta ei perustu diagnoosiin tai erityiseen
tarpeeseen. Voikin sanoa, että terveydenhuolto herättää näin ihmisissä sai-
raudentuntoa.5
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Kasuistisen teorian mukaan eettisen tarkastelun alkuvaiheessa on harkittava
toimenpiteen tavoitteita ja tarkoituksenmukaisuutta. Mitä sikiöseulonnoilla ja
diagnostisilla sikiötutkimuksilla yritetään saada aikaan? Kenen etua niillä
ajetaan? Mikä tarkalleen on ongelma, johon sikiötutkimuksilla yritetään löytää
ratkaisua, tai päämäärä, jota tavoitellaan?  Miten eri osapuolten – vanhempien,6
sikiön, äitiyshuollon ja kansanterveyspolitiikan tavoitteet suhtautuvat toisiinsa?
Vanhempien tavoite on yleensä auttaa tulevaa lastaan. Tutkimuksiin
osallistutaan, koska niiden uskotaan olevan hyödyksi sikiölle: raskaana olevien
naisten yleisimmin nimeämä syy osallistua sikiötutkimuksiin on halu varmistaa
sikiön terveydentila.  Useimmissa tapauksissa sikiössä todettua poikkeavuutta7
ei kuitenkaan osata hoitaa tai sen syytä ehkäistä. Silloin vanhemmat voivat
halutessaan turvautua selektiiviseen aborttiin. Vanhemmilla ei kuitenkaan
välttämättä ole seulontoihin osallistuessaan tietoa siitä, että useimpia poik-
keavuuksia ei voida hoitaa muuten kuin abortilla. Sikiötutkimusten tiedotuk-
sessakaan tämä ei välttämättä käy ilmi. Sikiön terveydentilan varmistamisella
voi olla aivan eri merkitys vanhemmille kuin palvelun tarjoajalle. Mitä varmis-
taminen tarkoittaa eri osapuolien näkökulmasta? Vanhemmille varmistaminen
tarkoittaa usein halua tietää, että sikiöllä on kaikki hyvin ja jos ei ole, miten
tätä voidaan parhaiten auttaa. Vanhemmat haluavat varmistaa saavansa elävän,
hyvinvoivan lapsen. Yhteiskunnan näkökulmasta keskeinen sikiötutkimusten
päämäärä on julkisesti ilmaistujen tavoitteiden mukaan vanhempien saama
tieto ja vapaus valita, haluavatko he pitää lapsensa. Miksi yhteiskunta haluaa
tarjota vanhemmille tämän vapauden? Haluavatko kaikki vanhemmat tämän
vapauden, joka merkitsee samalla pakkoa ottaa kantaa sikiötutkimuksiin ja
selektiivisen abortin mahdollisuuteen? Onko sikiöseulontojen taustalla ajatus,
että itsestään selvästi kaikki haluavat olla saamatta vammaista lasta? Kukaan
vanhempi ei toivo lapselleen vammaa tai sairautta, mutta tästä ei välttämättä
seuraa, että kaikki (tai suurin osa) haluaisivat tietää vammasta etukäteen tai
haluaisivat abortoida sairaan sikiön.
Stakesin suositusten mukaan äitiyshuollon ydintehtävänä on ”turvata
odottavan äidin, sikiön, vastasyntyneen ja perheenjäsenten paras mahdollinen
terveys”. Pyrkimyksenä on raskaudenaikaisten häiriöiden ehkäisy, häiriöiden
varhainen toteaminen ja sujuva hoitoon ohjaaminen, tehokas hoito ja kuntou-
tus, hyvä synnytyksen hoito ja vastasyntyneestä huolehtiminen sekä perheen
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tukeminen sairauden tai vamman kohdatessa. Äitiyshuollon tavoitteiden
mukaan ”äidin, isän ja koko perheen tulisi voida tuntea lapsen odotus, synty-
mä ja imeväisen hoito turvalliseksi ja perhe-elämää rikastuttavaksi kokemuk-
seksi”.8
Sikiötutkimusten tavoitteeksi taas on määritelty vanhempien lisäänty-
misautonomian lisääminen ja sen mukaisesti vanhempien auttaminen torju-
maan elämästään vaikea rasitus tai elämänuhka.  Implisiittisesti ”vaikealla9
rasituksella tai elämänuhkalla” tarkoitetaan sairasta tai vammaista lasta ja
”torjumisella” selektiivistä aborttia. Sikiötutkimusten tavoitteita ei voi johtaa
suoraan äitiyshuollon tavoitteesta: selektiivisen abortin tuskin voi ajatella
turvaavan sikiön ja lapsen hyvinvointia. Se ei myöskään vastaa yleisiä lääketie-
teen tavoitteita. Taustalla näyttää vaikuttavan yhteiskunta laajempine tavoittei-
neen.  Näyttää siltä, että seulontoihin ja yleensä sikiötutkimuksiin sisältyy10
tavoitteita, joita ei ole ilmaistu julkisesti. Tällöin myös äitiyshuoltoon sisältyy
keskenään ristiriitaisia tavoitteita.
Teorian mukaan lääketieteellinen lausunto päättyy hoitosuositukseen. Tältä
osin teoria ei ole käyttökelpoinen naisen päättäessä sikiöseulontaan osallistumi-
sestaan. Sikiötutkimusten kohdalla hoitosuositusta ei saa tehdä, sillä niiden
tulee periaatteittensa mukaan perustua täydelliseen vapaaehtoisuuteen ja
raskaana olevan naisen (vanhempien) henkilökohtaiseen päätöksentekoon.11
Periaatteiden toteutuminen käytännössä vaihtelee Suomen eri kunnissa ja
myös kuntien sisällä. Kartoitusten perusteella näyttää siltä, että paikoin neuvo-
loissa suositellaan sikiötutkimuksia ja saatetaan jopa painostaa osallistumaan
niihin. Terveydenhoitajille ja kätilöille tehdyn haastattelututkimuksen mukaan
heidän tietonsa ja kykynsä hahmottaa sikiöseulontojen eettistä ongelmallisuutta
ja neutraalin tiedotuksen tarpeellisuutta on toisinaan puutteellinen. Moni
heistä ilmaisi haastattelussa kokemuksensa, että ei ole valmis vastaamaan
testeihin liittyvästä neuvontatyöstä. Osa heistä koki jopa velvollisuudekseen
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ammatti-ihmisenä sanoa äideille, mikä raskaana olevan äidin ja sikiön kannalta
on parasta, sillä ”asiakkaan ei tarvitse olla asiantuntija omassa raskaudessaan”.12
Kasuistisen teorian lähtökohtana oleva hoitosuosituksen esittäminen on
vahvasti ristiriidassa sikiötutkimusten yleisesti tunnustettujen periaatteiden
kanssa, sillä hoitohenkilökunnalla ei ole niiden mukaan oikeutta ottaa kantaa
sikiötutkimuksiin osallistumiseen. Sikiötutkimusten lähtökohtana on vapaaeh-
toisuus ja informoitu suostumus. Teoria osoittautuu siis tässä kohtaa ongelmal-
liseksi tai vajaaksi. Informoidun suostumuksen tai pikemminkin informoidun
päätöksenteon tueksi raskaana olevalle naiselle ja hänen kumppanilleen voisi
kuitenkin esitellä erilaisia vaihtoehtoisia tapoja, miten sikiöseulontojen kohdal-
la voi toimia erilaisten arvojen pohjalta.
Hoitosuunnitelman esitteleminen on vastoin sikiötutkimuksille asetettuja
periaatteita siinäkin tapauksessa, jos sikiöseulonnalla tai jatkotutkimusten avulla
sikiöstä on löydetty poikkeavuus ja nainen tai vanhemmat harkitsevat abortin
mahdollisuutta. Hoitosuunnitelma tulee kyseeseen vasta sen jälkeen, kun
vanhemmat ovat päättäneet, jatkavatko he raskautta. Lääketieteen näkökul-
masta ja hoitosuunnitelman kannalta ongelmallisia ovat myös sikiöseulonnoilla
löydettävät epävarmat tulokset ja sikiön poikkeavuudet, joiden ennustetta ei
tunneta. Myös vanhempien, viime kädessä raskaana olevan naisen, tehtävä
päättää raskauden jatkamisesta tai sen keskeyttämisestä on tuolloin huomatta-
van vaikea.
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4.2. Potilaan näkökulma
Kasuistisen teorian mukaan lääketieteellinen lausunto johtaa siihen, että
potilaalle tarjotaan toimenpiteitä ja potilas joko suostuu niihin tai kieltäytyy
niistä. Potilaan toiveiden kunnioittaminen perustuu autonomian periaattee-
seen. Potilaan suostumuksella on paitsi eettistä, myös laillista ja psykologista
merkitystä.  Tämän mukaan informoitu suostumus ei merkitse mekaanista13
faktojen esittelyä ja potilaan päätöstä, vaan se edellyttää potilaan ja lääkärin
välisen dialogin, jossa etsitään yhdessä potilaan kannalta oikeaa toimintatapaa.
Hyvä potilas-lääkärisuhde koostuu selkeästä kommunikaatiosta, hyvästä
neuvonnasta, molemminpuolisesta kunnioituksesta sekä rationaalisesta päätök-
senteosta. Lääkärillä on eettinen vastuu varmistua siitä, että potilas on ymmär-
tänyt, mihin hän suostuu tai mistä hän kieltäytyy. Teorian mukaan informoitu
suostumus on luonteeltaan jaettua päätöksentekoa. Koska päätöksenteko ei
koskaan tapahdu tyhjiössä, hyvä lääkärisuhde tai edes lääkärin antamat suosi-
tukset eivät Jonsenin, Sieglerin ja Winsladen mielestä välttämättä estä potilaan
autonomian toteutumista. Lääkärin tai muun hoitohenkilökunnan vastuunotto
pikemminkin vähentäisi avuttomuuden ja turvattomuuden tunteita päätöksen-
tekotilanteessa ja auttaisi tilanteen analysoimisessa.14
Sikiötutkimusten ja erityisesti rutiiniluontoisten seulontojen kohdalla on
kysyttävä, kuka on potilas ja ketä hoidetaan. Onko potilas sikiö vai raskaana
oleva nainen? Vaarana on, että potilas onkin yhteiskunta, johon pelätään
syntyvän yksilöitä, jotka tulevat kalliiksi. Tällöin potilasta hoidetaan eh-
käisemällä sikiötutkimusten avulla tämän pelon toteutumista. Rutiiniseulon-
noista puhuttaessa onkin kysyttävä, kenelle ne ovat rutiinia. Ne tuskin ovat
rutiinia raskaana olevalle naiselle. Jo termi ”rutiini” sisältää sinänsä ohjailua,
sillä se implisiittisesti sisältää viestin vakiintuneesta käytännöstä.15
Jonsen, Siegler ja Winslade toteavat, että joissakin tilanteissa on epäselvää,
kuka on potilas, äiti vai sikiö, ja mikä on sikiön laillinen status.  Sikiöseulon-16
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tojen kohdalla potilaaksi voidaan ymmärtää joko sikiö tai raskaana oleva
nainen. Mikäli potilaana on sikiö, tutkimukset voivat johtaa potilaan rajoitet-
tuun auttamiseen. Sikiölle on mahdollista tehdä verensiirto tai antaa joitakin
lääkeaineita. Jopa pieniä leikkauksia on pystytty tekemään sikiöille. Toisinaan
tutkimusten avulla tehty diagnoosi on johtanut lapsen pelastumiseen siksi, että
on osattu varautua pikaiseen tehohoitoon heti synnytyksen jälkeen.  Suurinta17
osaa sikiötutkimusmenetelmin löydetyistä kehityshäiriöisistä sikiöistä ei kui-
tenkaan voida hoitaa, vaan vanhemmille annetaan mahdollisuus abortoida
sikiönsä. Jos potilas on sikiö, yleisin ”hoitokeino” on potilaan surmaaminen.18
Sikiötä ei hoideta sikiötutkimuksilla kokonaisvaltaisesti, yksilöä kunnioittaen,
vaan virhettä, kehityshäiriötä etsien. Sikiötutkimukset eivät suojele sikiön
oikeuksia silloin, kun sikiössä todetaan vamma tai sairaus, jota ei pystytä
hoitamaan. Sikiö ei tällöin ole autettava agentti.19
Jos sikiötutkimusten potilas on raskaana oleva nainen, mitä silloin hoide-
taan? Raskaus ei ole sairaus. Äitiyshuollon tehtävät ja tavoitteet ovat muulta
osin yleistettävissä niin, että niissä pyritään äidin ja sikiön hyvään. Kuten edellä
on käynyt ilmi, sikiöseulontoja ei voida pitää itsestään selvästi äidin tai varsin-
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kaan sikiön ”hyvään” tähtäävinä. Seulontoja kuitenkin tarjotaan neuvolassa
ilman, että nainen niitä pyytää.  Kuten edellä on todettu, useimmilla naisilla20
on huoli sikiöstään ja moni tuntee itsensä epävarmaksi. Hoidetaanko sikiötut-
kimuksilla raskaana olevan naisen epävarmuutta ja huolta? Pitääkö toiveita ja
pelkoja hoitaa? Raskaana olevalla naisella on oikeus päättää, osallistuuko hän
testeihin ja mitä jatkotoimenpiteitä hän haluaa, jos sikiössä epäillään geneettistä
poikkeavuutta. Tämän perusteella voi ajatella, että sikiötutkimusten oh-
jenuorana ovat raskaana olevan naisen toiveet. Lääketieteen ihanteitten ja
tavoitteiden mukaan ihmisten, myös syntyvien lasten tulisi olla mahdollisim-
man terveitä. Sikiötutkimuksilla etsitään sikiöitä, jotka eivät täytä ihanteita.
Miten ihanteet suhteutuvat raskaana olevan naisen toiveisiin? Nainen saattaa
alkaa pelätä sikiön vammaisuutta ja vammaisuutta yleisemmin vasta, kun
hänelle tarjotaan sikiötutkimuksia. Näyttää siltä, että lääketiede saattaa sikiötut-
kimuksilla ”syöttää” ihanteensa raskaana olevalle naiselle.
Raskaana olevan naisen olettaminen potilaaksi on ristiriidassa sen kanssa,
mihin äitiyshuollossa tavallisesti pyritään. Tavallisesti pyritään hoitamaan
sikiötä ja raskaana olevaa naista, jotta sikiö voisi hyvin. Seppo Aution mukaan
selektiivisellä abortilla ei kuitenkaan hoideta sikiötä vaan perhettä tai raskaana
olevaa naista, sillä sen avulla yritetään torjua vanhempien tai äidin kestämättö-
mäksi katsomaa elämänuhkaa.  Myös isän elämänuhkaa tarjoudutaan torju-21
maan, siinä tapauksessa että se on sama kuin äidin. Voidaanko isänkin siis
katsoa olevan potilas, jota sikiötutkimusten avulla hoidetaan?
Päätöksen sikiötutkimuksiin osallistumisesta tai niistä kieltäytymisestä tekee
kuitenkin viime kädessä raskaana oleva nainen, yksin tai yhdessä kumppaninsa
kanssa. Jotta nainen voisi tehdä päätöksensä, hänellä on oltava tietoa vähintään
kahdesta eri vaihtoehdosta. Sikiötutkimusten periaatteiden mukaan tutkimus-
ten tulisi olla ehdottoman vapaaehtoisia ja perustua naisen omaan, autonomi-
seen päätöksentekoon. Tähän hän tarvitsee riittävästi tietoa, jonka hän on
ymmärtänyt.  22
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 Simo Vehmas kirjoittaa: ”Jos vanhemmille annetaan vammaisuudesta yksipuolista, niukkaa ja ennakko-23
luuloja tukevaa informaatiota, heidän lisääntymistä koskevaa päätöksentekoaan rajoitetaan. Jos jaettava
informaatio on lähes yksinomaan lääketieteellistä, päätöksenteolle luodaan tiukat kehykset ja sille annetaan
selkeä suunta. Jaettava informaatio määrittää väistämättä, minkälaisia päätöksiä ihmiset tekevät, sillä
tietynlaisen informaation avulla voi tehdä vain tietynlaisia päätöksiä.” Vehmas 2005, 200-201; Kaija
Hännisen tutkimuksessa, joka koskee ensitiedon antamista vammaisen tai pitkäaikaissairaan lapsen syntyessä,
haastatellut vanhemmat puhuivat myös sikiötutkimuksista. Useat äidit olivat käyneet odotusaikana
sikiötutkimuksissa varmistuakseen, että lapsi on terve. Etenkin fyysisesti vammaisen lapsen vanhemmat
pohtivat sitä, miksei lääkäri nähnyt ultraäänitutkimuksissa kyseistä vammaa. He pohtivat asiaa myös siltä
kannalta, miksi lääkäri ei kertonut havainnoistaan vanhemmille, mikäli tämä näki sikiössä jotakin poik-
keavaa. Hänninen toteaa, että osalle tutkimuksessa mukana olleista vanhemmista seulontatutkimukset olivat
antaneet väärää turvallisuuden tunnetta. He olivat ensitietotilanteissa järkyttyneimpiä. Olivathan he
seulontoihin osallistumalla halunneet nimenomaan varmistua siitä, että lapsi on terve. Osa vanhemmista sen
sijaan oli seulontoihin osallistuessaan pohtinut ehkä tavallista enemmän vammaisuuden mahdollisuutta.
Hännisen mukaan on ”kiinnitettävä enemmän huomiota niihin seurauksiin, jotka syntyvät ”hyvää
tarkoittavista” sikiöseulontatutkimuksista tai vanhempien halusta hankkia täydellinen lapsi. Mikäli odotusai-
kana saatu tieto sikiötutkimuksista synnyttää väärää turvallisuudentunnetta testeihin, joutuvat ensitietotilan-
teissa työskentelevät sairaalan synnytysosastojen työntekijät entistä todennäköisemmin työskentelemään
sokissa olevien vanhempien kanssa. Riippumatta siitä, mihin suuntaan seulontatutkimukset kehittyvät, olisi
yhteiskunnassa kiinnitettävä huomiota myös siihen, aina läsnä olevaan vaihtoehtoon, että uusista, entistä
paremmista testeistä huolimatta kaikki lapset eivät synny terveinä.” Hännisen tutkimusaineistossa mukana
olleista perheistä muutamat vanhemmat olivat jo odotusaikana ottaneet huomioon vamman mahdollisuu-
den. Sen vaikutus näkyi vanhempien suhtautumisessa lapseen, ja he olivat valmiimpia ottamaan lapsen
vastaan sellaisena kuin tämä oli. Hänninen katsoo, että vammaisen lapsen syntymän mahdollisuus tulisi ottaa
puheeksi kaikkien perheiden kanssa jo perhevalmennuksessa. Hänninen, Kaija, Kohtaamisen kokemuksia
epävarmuuden näyttämöllä – Kokemuksellinen ensitieto vammaisen lapsen syntyessä, Stakes, Tutkimuksia 147,
Helsinki 2004; 50, 202-203.
Kuten edellä on todettu, sikiöseulontoja ja toisinaan myös sikiödiagnostiik-
kaa saatetaan tarjota rutiiniluonteisina toimenpiteinä, joihin raskaana olevan
naisen oletetaan haluavan osallistua. Tiedottamisen laatu ja määrä tutkimusten
mahdollisuuksista ja riskeistä vaihtelevat huomattavasti eri kunnissa ja kuntien
sisällä. Neuvoloissa ja synnytyssairaaloissa jaettavat sikiöseulontoja tai -tutki-
muksia koskevat kirjalliset tiedotteet sisältävät pääsääntöisesti vain kliinistä
tietoa itse testistä. Ne eivät yleensä sisällä tietoa erilaisista kehityshäiriöistä tai
vammaisuuden asteista tai siitä, millaista on elää vammaisen lapsen vanhempa-
na. Naisen on usein tehtävä päätöksensä joko omaan tietoonsa ja käsityksiinsä
nojaten tai sitten äitiyshuoltoon ja sen tarjontaan luottaen. Sikiötutkimusten
yhteydessä jaettavan tiedon määrä ja laatu vaikuttavat naisen päätökseen.23
Onkin kysyttävä, missä määrin raskaana olevalla naisella on todellinen vapaus
päättää. Lisäksi ongelmana on, että seulontoihin on hyvin helppoa osallistua,
mutta jos jotakin epäselvää tai epäily sikiön poikkeavuudesta ilmenee, proses-
sista on hyvin vaikeaa enää irrottautua. Päivi Santalahden mukaan sikiöseulon-
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 ”The very nature of a screening test makes it easy to enter the process but difficult to jump out if2 4
something is found. Prenatal screening could be seen almost as a trap if women are not very well informed
before having a screening test. One can participate without especially justifying the participation because
one feels one is doing the generally accepted thing.” Santalahti 1998, 54.
 Laki raskauden keskeyttämisestä 239/70 1 §, Laki raskauden keskeyttämisestä annetun lain 5 §2 5
muuttamisesta 564/78 5 §, Laki raskauden keskeyttämisestä annetun lain muuttamisesta 572/85, 5 a §,
Suomen Laki II, 1689-1695.
 Maija Mäkelän mukaan psyykkinen työskentely on yllättävän hidasta. Päätöksentekoon liittyvä2 6
ambivalenssi ja ristiriitaiset tunteet on saatava kohdata. Lapsi edustaa ihmisen seksuaalista ja fyysistä
identiteettiä sekä parin integraatiota. Mäkelän mukaan asiat on aina nähtävä omassa kontekstissaan ja
kunnioitettava asianomaisten niille antamaa merkitystä. Mäkelä, M., ”Päätöksenteko lapsettomuushoidoissa
ja sikiödiagnostiikassa - Mahdottomia valintoja?”, Suomen Lääkärilehti 13/1996:1472-1475.
 Sheila Kitzinger kirjoittaa raskaana oleville naisille: ”Your age, whether or not you concieve easily, your27
commitment to this pregnancy, your partner’s feelings, your acceptance of handicap or the death of a child
and your beliefs about and willingness to have an abortion all need to be considered. This is not something
that doctors can do for you.”, Kitzinger 1987, 126; Päivi Santalahden tutkimuksessa kävi ilmi, että naisten
osallistuminen seerumiseulontaan oli yhteydessä tutkimuspaikkakuntaan, ikään, uskontokuntaan, siihen
oliko raskaus suunniteltu vai ei, ja siihen tunsiko nainen henkilökohtaisesti vammaisia henkilöitä. Santalahti
1999, 242.
taa voi pitää lähes ansana, mikäli naiset eivät ole erittäin hyvin informoituja
ennen seulontatestiä.24
Sikiötutkimukset, erityisesti seulontapositiivinen tulos tai ultraäänessä
ilmennyt epävarmuustekijä saattavat herättää naisessa pelkoa ja huolta. Yksi
ongelma päätöksenteossa on se, että pelko saattaa herättää kriisin, jolloin
ihmisellä on kaikkein huonoimmat edellytykset vastuullisiin päätöksiin.
Selviytymisstrategiat ovat yksilöllisiä, sillä olennaista henkisessä prosessissa on
asianosaisen itsensä tapahtuneelle antama merkitys. Naisen reagointiin ja
päätöksentekoon vaikuttavat hänen elämänhistoriansa ja senhetkinen elämänti-
lanteensa, hänen elämänkatsomuksensa ja arvonsa, kuten myös hänen käytettä-
vissään oleva sosiaalinen verkosto. Päätöksentekotilanteessa nainen tarvitsee
tiedon lisäksi aikaa, jota ei kuitenkaan ole rajattomasti. Suomen laki rajoittaa
raskaana olevan naisen itsemääräämisoikeuden päättää selektiivisestä abortista
20. raskausviikon loppuun, kun on kyse kehityshäiriön epäilystä ja 24. raskaus-
viikon loppuun, kun on kyse sikiössä todetusta vakavasta sairaudesta tai
ruumiinvammasta.  Tieto sikiötutkimusten tuloksista saattaa olla saatavilla25
vain muutamia päiviä, enintään joitakin viikkoja ennen asetettuja rajoja.26
Naisen suhtautumiseen seulontapositiiviseen tulokseen tai poikkeavuuden
löytymiseen vaikuttavat hänen käsityksensä vammaisuudesta ja asenteensa sitä
kohtaan ja toisaalta hänen riippuvaisuutensa äitiyshuollosta ja sen tarjoamasta
auktoriteetista. Näihin vaikuttavat hänen ammattinsa ja hänen saamansa
koulutuksen laatu ja toisaalta hänen henkinen kapasiteettinsa, kykynsä ja
rohkeutensa kyseenalaistaa äitiyshuollon tarjoamia palveluita.27
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 Jonsen & Siegler & Winslade kirjoittavat: ”A strong argument can be made that maternal autonomy28
should prevail over fetal protection. This argument depends on a) uncertainty about the moral and legal
status of the fetus in face of certainty about the rights of the mother to privacy and against the invasion of
her body; b) serious doubts about the predictive value of fetal monitoring and other clinical prognoses; c)
the ”slippery slope” objection that maternal constraints in cases where some fetal benefit can be assured
lead to constraint in much more dubious cases and, ultimately, to the restrictive control of all pregnancies
with a considerable loss of freedom. These arguments influenced the Ethics Committee of the American
College of Obstetrics and Gynecology to state: ’Obstetricians should refrain from performing procedures
that are unwanted by a pregnant woman.’ The use of the courts to resolve these conflicts is almost never
warranted.” Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 178. Jonsen & Siegler & Winslade suosittelevat
panostamaan tiedonvälitykseen ja suostutteluun niissä tapauksissa, joissa sikiön edun nimissä tarvitaan
raskaana olevan naisen lupa toimenpiteeseen, jota hän vastustaa. Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 178.
 Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 162.29
 John Harrisin mukaan lapsilla on moraalinen oikeus syntyä terveinä. Hänen näkemyksensä mukaan3 0
vanhempien toimintaa on pidettävä eettisesti tuomittavana, mikäli he kieltäytyvät sikiötutkimuksista ja
saavat lapsen, jonka elämä on pelkkää kärsimystä. Kielto hankkia geneettisesti sairaita jälkeläisiä koskee
Harrisin mielestä kuitenkin vain niitä vanhempia, joiden on mahdollista hankkia myös terveitä jälkeläisiä.
Vanhempien oikeus lisääntyä ajaa siis lapsen oikeuden syntyä terveenä edelle: ”It is better to have healthy
Kasuistisen teorian mukaan sikiötutkimuksista päätettäessä on toimittava
kaksoisvaikutuksen periaatteen mukaan: on punnittava edut ja riskit sillä
tavalla, että aiheutettaisiin mahdollisimman vähän haittaa ja mahdollisimman
paljon hyvää potilaalle, jota toimenpide koskee. Teorian mukaan tähän osallis-
tuvat raskaana olevan nainen ja lääkäri, kätilö tai terveydenhoitaja yhteistyössä.
Miksi juuri raskaana oleva nainen on potilas, jonka ”hyvään” tähdätään? Eikö
sikiö voi olla potilas siitä syystä, että sikiö ei voi olla autonominen sopijaosa-
puoli jaetussa päätöksenteossa?  Teorian eettinen kestävyys on tässä kohtaa28
kyseenalainen.
Toisaalta on kysyttävä, onko raskaana oleva nainenkaan lopulta se sikiötut-
kimusten avulla hoidettava potilas, jonka hyvään tähdätään. Naisen pitäminen
potilaana edellyttäisi, että tutkimukset, niiden tuoma tieto ja mahdollisuus
”nauttia” loppuraskaudesta huolettomana tai abortoida, ovat naiselle hyväksi
tai helppoja. Ovatko sikiötutkimukset lopulta naiselle hyväksi? Tutkimuksen
luvuissa 2 ja 3 tarkasteltiin suomalaisten naisten kokemuksia sikiöseulonnoista.
Naisten kokemusten perusteella näyttää siltä, että sikiötutkimukset eivät ole
aina hyväksi naisille.
Jonsen, Siegler ja Winslade toteavat, että on vaikeaa, ellei mahdotonta,
ennustaa sikiön tai pikkulapsen tulevia arvoja, toiveita, ominaisuuksia tai edes
fyysistä tilaa. Siksi sikiö- tai lapsipotilaan toiveet tai edut ovat hyvin epävarmo-
ja näkökulmia.  Kasuistisen teorian mukaan sikiön tai lapsipotilaan tulevia29
toiveita ei tarvitse ottaa ollenkaan huomioon, sillä niitä ei voida ennustaa.
Onko todennäköistä, että vammaisen aikuisen mielestä hänelle olisi edullisem-
paa olla olematta?30
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children than to have handicapped children where these are alternatives, and it is better to have
handicapped children than to have no children at all.” Harris, J., ”Wrongful birth”, Philosophical ethics in
reproductive medicine, Bromham, D.R. & Dalton, M.E. & Jackson, J.C. (eds.), Manchester University Press,
Manchester, New York 1990, 166, 170-171. Veikko Launis toteaa, että Harrisin ajattelu on ongelmallista
siksi, että on vaikeaa arvioida, minkälainen ja kuinka suuri kärsimyksen on oltava, jotta sen tuottaminen
maailmaan olisi moraalisesti arveluttavaa. Onko Downin oireyhtymä luokiteltava sellaiseksi kärsimykseksi?
Toiseksi voidaan kysyä, onko vammaisella lapsella sitten moraalinen oikeus vaatia yhteiskunnalta tai omilta
vanhemmiltaan hyvitystä kärsimyksistään. Launis, V., ”Doing the decent thing with genes – Kansainvälinen
genetiikan etiikan symposiumi Turussa 9.-11.8.”, Suomen Lääkärilehti, 25/95;50: 2591-2592; Ruth W.
Chadwick toteaa, että Englannin laissa kielletään ”vahingoitetun elämän” (engl. ”wrongful life”)
arvioiminen siksi, että elämän päättäminen ei voi olla kenenkään velvollisuus. Chadwick, R.F., ”The
Perfect Baby: Introduction”, Ethics, Reproduction and Genetic Control, Chadwick, R.F. (ed.), Revised
Edition, Routledge, London, New York 1992, 96.
 Aksoy, Sahin, ”Antenatal screening and its possible meaning from unborn baby’s perspective”, BMC31
Medical Ethics 2001;2:3. Aksoy huomauttaa myös, että sikiötutkimusten saatavuuden takia geneettisten
sairauksien hoitoon tähtäävä tutkimus on radikaalisti vähentynyt. Sikiötutkimusten ja selektiivisen abortin
myötä sairaiden määrä on vähentynyt ja sitä mukaa myös tutkimuksiin myönnetyt määrärahat.
Perinnöllisyyslääkäri Sahin Aksoy on tarkastellut sikiöseulontoja juuri
syntymättömän lapsen näkökulmasta. Hän väittää, että sikiötutkimusten voi
katsoa hyödyttävän kaikkia muita osapuolia paitsi ei sikiötä. Aksoy toteaa, että
sikiötutkimukset johtavat sikiön hoitamiseen vain erittäin harvoissa tapauksissa
ja tätä paljon yleisempää on, että diagnostiset tutkimukset vahingoittavat
terveitä sikiöitä. Hän kysyy myös, kenen etua sikiötutkimuksilla oikein aje-
taan. Aksoy toteaa, että sikiön näkökulmasta kysymys on siitä, saako se elää vai
ei. Aksoyn mukaan tämän näkökulman pitäisi painaa enemmän kuin minkään
muun, triviaalimman näkökulman, sillä elämään verrattuna lähes kaikki muut
näkökulmat ovat triviaaleja. Sikiön näkökulmasta sikiötutkimuksissa ei useim-
miten ole kysymys siitä, syntyykö terveenä vai sairaana, vaan siitä, saako se
ollenkaan elää. Aksoyn mukaan sikiön oletettiin ennen sikiötutkimusten
käyttöönottoa olevan terve, kunnes oli todisteita siitä, että näin ei ole. Si-
kiötutkimusten laaja käyttöönotto on vaikuttanut niin, että nykyisin sikiön
terveys ja normaalius täytyy todistaa. Sekä lääketieteen ammattilaiset että
vanhemmat katsovat sikiötutkimukset välttämättömäksi osaksi raskauden
seurantaa. Näin sekä raskaana olevien naisten että lääketieteen edustajien
kokemus ja käsitys raskaudesta on muuttunut ja sen hoitaminen on alkanut
muistuttaa sairauden hoitamista.31
Siitä milloin sikiö on ihminen on esitetty lukuisia eri argumentteja. Erään
käsityksen mukaan sikiöstä tulee ihminen kun on havaittavissa ensimmäinen
keskushermoston rakenneosa. Tämä on nimeltään neuraalilevy ja se on havait-
tavissa 14-21 vuorokauden kuluttua hedelmöittymisestä. Toisessa käsityksessä
rajaksi asetetaan vaihe, jolloin sikiö aistii kipua. Tämä on mahdollista silloin,
kun kipua välittävät hermot ja aivoissa olevat kipua tunnistavat keskukset ovat
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 Palo, Jorma, Sängyssä vai kylppärissä? Arjen etiikkaa, Wsoy, Porvoo 1996, 24-25; Roomalaiskatolisen3 2
kirkon käsityksen mukaan munasolun hedelmöittymisestä alkaa uusi elämä ja se vaatii ehdotonta kunnioit-
tamista tästä hetkestä alkaen. Alkiota on kohdeltava yksilönä, sen loukkaamattomuutta on puolustettava ja
vaalittava sekä alkiosta on huolehdittava, jos mahdollista, samalla tavalla kuin mistä tahansa muusta
ihmisolennosta käyttäen lääketieteellisiä avuja. Elämän lahja. Elämän kunnioittamisesta ja suvunjatkamisen
arvosta – vastauksia eräisiin ajankohtaisiin kysymyksiin. Uskonopin kongregaatio. Katolinen tiedotuskeskus,
Helsinki 1987, 11-12; Heta Häyry ja Matti Häyry kuvaavat argumentteja, jotka puolustavat alkion tai
sikiön oikeuksia potentiaalisen persoonan ihmisoikeuksien perusteella. Häyryt väittävät osoittavansa ne kaikki
kestämättömiksi ja toteavat, että ”olioiden potentiaaliset ominaisuudet eivät ole samassa asemassa aktuaalisten
kanssa”. Häyryjen mukaan lisääntymisteknologioiden käyttöä tai myöskään naisen oikeutta aborttiin ei ole
syytä rajoittaa. Häyry & Häyry 1989, 174-195.
 ”Syntymättömän oikeudet”. Hyväksytty Suomen Lääkäriliiton hallituksessa 11.6.1996. Lääkärin Etiikka33
2000, 134-135.
 Liljeström 2001, 2172-73. Liljeström toteaa: ”Kun sikiöllä ei ole omia, raskaana olevan naisen oikeuksista34
erillisiä ihmis- eikä perusoikeuksia, ei ristiriitaa raskaana olevan naisen ja sikiön perusoikeuksien välille voi
syntyä. […] Sikiötä elämäntavoillaan tai muilla ratkaisuillaan vahingoittava nainen ja hänen sikiönsä ovat
kuitenkin niin sietämättömässä tilanteessa, että yhteiskunnan on välttämättä pyrittävä ratkaisuihin, jotka
mahdollisimman hyvin vastaavat sekä raskaana olevan naisen että hänen sikiönsä etua. On kysyttävä, onko
lainsäädännössämme sellaisia puutteita, jotka estävät tämän päämäärän toteutumista?” Liljeström 2001,
2173.
kehittyneet noin kolmen kuukauden kuluttua hedelmöittymisestä.  Suomen32
Lääkäriliiton hyväksymän Syntymättömän oikeudet -julkilausuman mukaan
ihmisyksilön elämä alkaa munasolun hedelmöittyessä. Julkilausumassa tode-
taan, että ”[t]ärkein oikeuksista on oikeus elämään ja se on myös äitinsä
kohtuun kiinnittyneen alkion perusoikeus.” Julkilausumassa edellytetään
lääkärin suhtautuvan kunnioittavasti kaikkeen elämään, myös ihmisalkioon ja
todetaan, että sikiön oikeutta elämään on pidettävä yhdenvertaisena vastasyn-
tyneen vastaavan oikeuden kanssa viimeistään silloin, kun sikiö pystyisi jatka-
maan elämäänsä kohdun ulkopuolellakin.  Suomen lainsäädännön mukaan33
sikiön oikeusturva on yhtä vahvasti sidoksissa raskaana olevan naisen oikeus-
turvaan kuin sikiö raskaana olevaan naiseen. Lainsäädännössä sikiötä ei missään
vaiheessa rinnasteta lapseen. Ihminen tulee perusoikeuksien täysimääräiseksi
haltijaksi syntymänsä hetkellä. Perusoikeus elämään ei täten estä lailla säätämäs-
tä esimerkiksi raskauden keskeyttämisestä naisen suostumuksella.  Raskaus34
onkin luvallista keskeyttää 20. raskausviikon loppuun mennessä sikiön vaikean
sairauden tai ruumiinvian epäilyn perusteella. Keskeytys on lisäksi luvallinen
vielä 21.-24. viikoilla, mikäli luotettavalla menetelmällä on todettu sikiön
vaikea sairaus tai ruumiinvika. Vaikeaa sairautta laki ei tarkemmin määrittele.
24. raskausviikon lopulla sikiö painaa 600-1000 g. Alle 1000 g painavilla
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 Lääkärin Etiikka 2000, 44; Sikiö aistii ennen syntymäänsä monenlaisia ärsykkeitä, kuten kosketusta,3 5
paineen tai lämpötilan muutoksia, mahdollisesti jopa makuja ja valoa. Neurofysiologiset tutkimukset ovat
osoittaneet, että sikiö alkaa reagoida ääniin raskausviikolla 24-25. Äidin vatsanpeitteiden ja kohdun
seinämän ääntä vaimentava vaikutus on noin 5-30 dB äänen taajuuden mukaan. Näin ollen sikiö pystyy
helposti kuulemaan normaalia keskustelua, joka on noin 60-70 dB. Sikiön reagoiminen voimakkaaseen
ääneen on tyypillistä pelästymistä vastaava; sydämen syke nopeutuu, silmissä tapahtuu nopeita liikkeitä ja
sikiö voi tehdä pinnallisia hengitysliikkeitä. Teramo, Kari, ”Onko sikiöllä muistia?” Duodecim
1998;114:2383-2385.
syntyneillä keskosilla kuoleman riski on noin 35 % ja eloon jääneiden vam-
mautumisriski on noin 10 %.35
Kasuistinen teoria korostaa potilaan oikeuksia. Teoria saattaa jäädä saavutta-
mattomien ihanteiden tasolle, sillä se vaatii paljon lääkäriltä ja terveydenhuol-
tohenkilökunnalta. Teorian tausta-ajatuksena on potilaan ja lääkärin välinen
keskinäinen luottamus ja kunnioitus, mikä ei ole käytännössä ongelmatonta.
Teoria osoittautuu ongelmalliseksi, kun lääkäri tai potilas ei kykene luomaan
hyvää potilas-lääkärisuhdetta tai halua luoda sellaista. Sikiötutkimusten kohdal-
la teoria osoittautuu ongelmalliseksi myös siinä mielessä, että on epäselvää,
kuka on potilas, jota hoidetaan.
Kasuistisessa teoriassa informoitu suostumus on luonteeltaan potilaan ja
lääkärin jaettua päätöksentekoa. Teorian kehittäjät eivät ota huomioon mani-
puloimisen vaaraa. Tämä on puute, sillä jaettu päätöksenteko edellyttää lääkä-
riltä hyvin paljon vastuullista harkintaa ja itsekritiikkiä. Muuten on vaarana
ajautua lääketieteelliseen paternalismiin. On myös mahdollista, että päätöksen-
teon taustalla vaikuttavat muut kuin potilaan edun mukaiset, esimerkiksi
taloudelliset intressit.
On kysyttävä, mitä potilaan etu merkitsee sikiötutkimusten yhteydessä.
Onko kyseessä potilaan yksilöllinen etu, jonka potilas itse arvioi? Vai onko
kyseessä yleinen potilaan etu, jonka lääkäri olettaa tietävänsä yleisten seikkojen
perusteella? Voiko vammaisen ihmisen syntyminen olla kenenkään etu? Etu-
sanaan sisältyy jo sinänsä ohjailua. Tilanteen kuvaus vaikuttaa siihen, mistä ja
miten ihmisten oletetaan päättävän. Sikiötutkimusten periaatteiden mukaisesti
potilaan edun tulisi merkitä nimenomaan potilaan yksilöllistä, itse arvioitua
etua. Kuitenkin käytännössä päätös siitä, mikä on potilaan yleiseksi oletettu
etu, on tehty jo silloin, kun sikiötutkimusmenetelmät on päätetty ottaa käyt-
töön. Potilaan, tässä raskaana olevan naisen, osaksi koituu päätöksenteon
imperatiivi; hänen on tahtomattaankin otettava kantaa sikiötutkimuksiin.
Toisaalta, kuten luvuissa 2 ja 3 on osoitettu, aina naisille ei edes kerrota, että
on jotakin, mistä heidän pitäisi päättää. 
125
 Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 86.36
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 Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 87, 91, 103-105.38
 Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 40-43.39
4.3. Elämän laatu
Lääketieteen tarkoitus on pitää yllä tai parantaa potilaiden elämän laatua.
Jonsenin, Siegelerin ja Winsladen mukaan elämän laadun arvioimisessa on
kysymys arvoista ja arvostuksista. Siksi arviointi on usein vaikeaa. Kuitenkin
elämän laadun arvioiminen on oleellinen näkökulma, kun tarkastellaan eetti-
sesti ongelmallisia tapauksia. Elämän laatua voidaan arvioida fyysisestä, sosiaali-
sesta ja henkisestä näkökulmasta.  Kasuistisen teorian mukaan elämän laatua36
voidaan arvioida lyhyellä ja pitkällä aikavälillä. Osa lääketieteellisistä toimenpi-
teistä heikentää elämän laatua väliaikaisesti, mutta pitkällä tähtäimellä niiden,
esimerkiksi leikkausten, katsotaan kuitenkin parantavan elämän laatua.37
Ihminen voi arvioida oman elämänsä laatua tai joku muu voi arvioida sitä
sivusta katsojana, ja nämä arviot saattavat olla räikeässä ristiriidassa keskenään.
On osoitettu, että terveydenhuoltohenkilökunta säännöllisesti pitää potilaiden-
sa elämän laatua heikompana kuin potilaat itse. Kuitenkin terveydenhuolto-
henkilökunnan arviot vaikuttavat tärkeisiin lääketieteellisiin päätöksiin. Siksi
Jonsen, Siegler ja Winslade korostavatkin, että terveydenhuoltohenkilökunnan
on oltava hyvin varovaisia elämän laatua koskevissa kannanotoissaan. Kun
kysymyksessä on potilas, joka on autonominen päätöksentekijä, terveyden-
huollon edustajan tehtävä ei kasuistisen teorian mukaan ole arvioida päätöksen
mahdollisia vaikutuksia elämänlaatuun.38
Edellä on todettu Jonsenin, Sieglerin ja Winsladen kannattavan teoriassaan
jaettua päätöksentekoa, joten teoria osoittautuu sisäisesti jännitteiseksi ja jopa
ristiriitaiseksi.  Sikiötutkimusten lähtökohta on elämän laatu ja siihen vaikut-39
taminen. Näyttää kuitenkin siltä, että kun teorian mukaan lääketieteen kuului-
si ottaa kantaa, se vetäytyykin vastuusta ja sysää päätöksen yksilölle. Vastaava
ilmiö tapahtuu, kun yhteiskunta järjestää ja tarjoaa sikiötutkimuksia. Vastuu
sikiötutkimuksiin ja jatkotoimenpiteisiin osallistumisesta mahdollisine seurauk-
sineen jää kokonaan raskaana olevalle naiselle.
Barbara Katz Rothmanin mukaan elämän laatua voidaan arvioida eri
näkökulmista hyvin eri tavoin, sillä on kysymys yksilöllisistä arvoista. Oma
arvio voi poiketa paljonkin ulkopuolisen arviosta. Ainoastaan vanhemmat tai
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 Rothmanin mukaan päätöstä ei kuitenkaan aina tehdä tietoisesti. Se, että päätöksentekijä olettaa jonkun40
ratkaisun olevan tavallinen tai yleinen käytäntö, voi vaikuttaa niin, että hän ei kyseenalaista koko ratkaisua.
Yleisestä käytännöstä eroava ratkaisumalli vaatii taakseen enemmän tietoa, rationaalista harkintaa ja
yksilöllistä punnitsemista. Rothman 1987, 50-51, 65.
 Joutuuko nainen joka tapauksessa, tekipä hän mitä hyvänsä, tuntemaan syyllisyyttä? Jos ei osallistu4 1
tutkimukseen, vaikka voisi, ja lapsi on vammainen? Jos osallistuu eikä abortoi? Jos osallistuu ja abortoi?
Vanhempia on syyllistetty vammaisista lapsista aina, myös ennen sikiötutkimusten käyttöönottoa.
 Caroline Whitbeck kirjoittaa jaetusta päätöksenteosta: ”The rule of informed consent requires only the42
recogniation of the patient’s right of veto over a major procedure that the provider has presented to the
patient’s alternative. In contrast, shared decision making requires participation of the patient in setting the
goals and methods of care and, therefore, in formulating the alternatives to be considered. This
participation requires that patient and practitioners engage in complex communication.” Whitbeck,
Caroline, ”Ethical Issues Raised by the New Medical Technologies”, Women and New Reproductive
Technologies – Medical, Psychosocial. Legal, and Ethical Dilemmas, Rodin & Collins (eds.), Lawrence Erlbaum
Associates, Publishers, Hillsdale, New Jersey, Hove and London 1991, 49-64, 53.
 Santalahti & Latikka & Ryynänen & Hemminki 1996, 107.43
raskaana oleva nainen itse voivat pohtia näkemyksiään elämän laadusta, ja siitä,
halutaanko sikiön terveydentilasta tietää etukäteen vaiko ei.  Ongelmana on40
kuitenkin se, että juuri raskaana olevan naisen on paitsi tehtävä päätös, myös
elettävä sen seurausten kanssa loppuelämänsä. Olisiko naiselle helpompaa, jos
lääkäri voisi ottaa osan vastuusta jaetun päätöksenteon mukaisesti, vaikka
varsinainen pohdinta jäisi naisen tehtäväksi lääkärinsä avulla? Vähenisivätkö
esimerkiksi syyllisyydentunteet?  Mitä lääkärin vastuunotto voisi merkitä?41
Teorian yleisenä ongelmana on potilaan autonomian kunnioittamisen ja jaetun
päätöksenteon suhde.  Tässä kohtaa se on erityisen ilmeinen.42
Sikiötutkimuksien ilmaistuissa päämäärissä ei varsinaisesti ole kysymys
sikiön, vaan tämän vanhempien elämän laadusta. Ensisijaisesti pyritään tuke-
maan raskaana olevan naisen elämän laatua, sillä jos hän ja sikiön isä ovat
keskenään eri kannoilla, nainen saa päättää tutkimuksiin osallistumisesta ja
mahdollisista jatkotoimenpiteistä. Veriseulatesti itsessään ei vaikuta raskaana
olevan naisen fyysiseen elämänlaatuun, mutta tutkimusten mukaan se heiken-
tää emotionaalista hyvinvointia suurella osalla naisista, jotka ovat saaneet
seulontapositiivisen tuloksen.  Tämä saattaa vaikuttaa sekä lyhyellä että43
pitkällä tähtäimellä negatiivisesti sikiöön ja esimerkiksi äiti-lapsi -suhteen
kehittymiseen. Ultraäänitutkimuksella taas saattaa olla positiivisia vaikutuksia
vanhempi-lapsi -suhteen kehittymiseen. Toisaalta sen pitkäaikaisvaikutuksia
sikiöön ei vielä tunneta, joten niiden mahdollisia vaikutuksia naisen tulevaan
elämänlaatuun ei voida tässä arvioida.
Mitä diagnostiset tutkimukset ja mahdollinen selektiivinen abortti vaikutta-
vat raskaana olevan naisen elämän laatuun – lyhyellä ja pitkällä tähtäimellä?
Yleisintä on, että diagnostinen tutkimus onnistuu hyvin, ja tulosten perusteella
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 Simo Vehmas kirjoittaa selektiivisestä abortista ja vanhemmuuteen sitoutumisesta: ”Selektiivinen abortti44
tarkoittaa raskauden keskeytystä sikiön jonkin ei-toivottavan ominaispiirteen perusteella. Länsimaisessa
käytännössä tällaisella ominaispiirteellä tarkoitetaan yleensä jotain sairautta tai vammaa. Joissain muissa
kulttuureissa, kuten Intiassa, valikoiva raskaudenkeskeytys voidaan tehdä myös sikiön ei-toivottavan
sukupuolen perusteella. Käytännössä tämä tarkoittaa tyttösikiöiden abortoimista. […] Länsimaissa selektii-
vistä aborttia vammaisuuden ja sukupuolen perusteella ei nähdä moraalisesti verrannollisina: edellinen
hyväksytään laajasti, jälkimmäistä paheksutaan. Esimerkiksi lapsen oikeus syntyä toivottuna on pätevä syy
keskeyttää raskaus vammaisuuden, mutta ei sukupuolen tai jonkin muun moraalisesti vähäpätöisenä pidetyn
seikan vuoksi. Jotkut vanhemmat saattavat vedota tulevan lapsen oikeuteen syntyä toivottuna esimerkiksi
seuraavasti: 
’Me emme pystyisi rakastamaan vammaista lasta tai pitämään hänestä hyvää huolta. On siis parempi jo
lapsen itsensä kannalta, että me keskeytämme raskauden.’ Mutta kuvitellaanpa, että he ajattelisivat
seuraavasti: ’Me emme pysty rakastamaan ruskeasilmäistä tyttölasta tai pitämään hänestä hyvää huolta. Me
kaikki näyttää olevan kunnossa. Jos raskaana oleva nainen on ollut kovin
ahdistunut ja huolissaan esimerkiksi seulontakokeen tuloksen perusteella,
diagnostinen tutkimus saattaa aiheuttaa helpotuksen tunteen ja täten myös
parantaa raskaana olevan naisen psyykkistä elämänlaatua. Toisaalta tutkimusten
mukaan raskaana olevan naisen huoli saattaa jatkua diagnostisten kokeitten
hyvien uutisten jälkeenkin. On myös kysyttävä, kuinka yleinen huoli vammai-
suudesta tai sikiön kehityshäiriöstä olisi, jos tätä ei otettaisi aktiivisesti esiin
neuvoloissa. Hoidetaanko diagnostisilla tutkimuksilla huolta, jonka äitiyshuol-
to on itse aktivoinut? Kaikkia mahdollisia sairauksia ja kehityshäiriöitä ei saada
selville diagnostisilla tutkimuksillakaan, joten tutkimuksen puhdas tulos voi
tuudittaa raskaana olevan naisen väärään turvallisuudentunteeseen. Aika korjaa
itsestäänkin naisen huolen, jos sikiö on terve. Toisaalta äitiyshuolto ei yksin
aiheuta vammaisuuden pelkoa, vaan esimerkiksi media ja terveydenhuollon
priorisointi vaikuttavat ihmisten asenteisiin.
Diagnostinen tutkimus, myös seulontatyyppisesti tarjottuna, saattaa yhtäältä
aiheuttaa keskenmenon ja toisaalta siinä saatetaan löytää sikiön kehityshäiriö.
Keskenmeno vaikuttaa todennäköisesti elämän laatua heikentävästi. Se, että on
itse diagnostisiin tutkimuksiin osallistumalla saattanut aiheuttaa keskenmenon,
voi olla naiselle erityisen raskasta. Kehityshäiriöisen sikiön löytyminen asettaa
naisen suuren päätöksenteon eteen. Santalahden, Marteaun ja Rothmanin
mukaan tutkimustulosten odottaminen ja se, että voidaan etukäteen tietää
sikiön terveyden tilasta, voi vaikuttaa pitkällä tähtäimellä silloinkin, kun
aborttia ei tehdä. Ovatko ”koeluontoisen raskauden” aiheuttama äiti-lapsisuh-
teen heikentynyt rakentuminen, naisen äidin identiteetin kehittymisen myö-
hästyminen tai toisaalta ultraäänitutkimuksen mahdolliset myönteiset vaiku-
tukset äiti-lapsisuhteelle punnittavissa elämän laadun kriteerein? Lisäksi tulisi
ottaa huomioon raskaana olevan naisen huolen mahdollisesti aiheuttamat
vaikutukset sikiöön ja tulevaan lapseen.  44
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haluamme ja olemme valmiit sitoutumaan vain sinisilmäisten poikalasten synnyttämiseen ja kasvattamiseen.
Lapsella on oikeus syntyä toivottuna ja saada rakastavat vanhemmat, joten on lapsen itsensäkin kannalta
hyvä, että keskeytämme raskauden, jos tuleva lapsi olisi ruskeasilmäinen tyttö.’ […] Silmien värin ja
sukupuolen ajatellaan olevan moraalisesti niin vähäpätöisiä asioita, etteivät ne saa olla esteenä vanhempien
sitoutumiselle lapsensa kasvattamiseen. Vammaisuus nähdään kuitenkin niin merkityksellisenä tekijänä, että
näin on hyväksyttävää tehdä. Miksi?” Vehmas 2005, 160-161.
 Rothmanin mukaan lapsen sairauden tai vammaisuuden ennalta tietäminen voi johtaa tilanteeseen, jossa45
sairaus tai vamma saa lapsen ominaisuutena ylikorostetun aseman, jonka ”läpi” katsotaan lapsen muita
ominaisuuksia. Huomio keskittyy sairauteen eikä lapsen yksilöllisiin ominaisuuksiin. Rothman 1987, 251.
 Timo Saloviita työtovereineen on tutkinut kehitysvammaisten lasten perheitä ja niiden selviytymistä.4 6
Tutkimuksen mukaan useimmat perheet olivat hyvin sopeutuneita. Saloviita toteaa: ”Vammaisen lapsen
ominaisuuksilla oli vain vähän tekemistä vanhempien kokeman rasituksen ja stressin kanssa. Tärkeämpiä
olivat perheen käytössä olleet voimavarat ja vanhempien tekemät tulkinnat tilanteestaan.[…] Valtaosa
vanhemmista kirjasi useita myönteisiä seuraamuksia siitä, että perheeseen kuului vammainen lapsi.”
Saloviita, T., ”Kun perheessä on vammainen lapsi”, Näkökulmia sikiöseulontoihin, Santalahti, P. (toim.),
Stakes, Helsinki 1995, 26-27. Berit Lagerheim kirjoittaa, että vanhempien kyky kohdata ja tyydyttää
lapsensa eri tarpeet riippuu suurelta osin ympäristöstä, yhteiskunnasta. Hänen mukaansa kaikki, mikä
helpottaa vanhempien asemaa ja vahvistaa heidän voimavarojaan auttaa heitä auttamaan lastaan.
Lagerheimin mukaan vammainen lapsi tarjoaa myös mahdollisuuden kasvaa vammaisen mukana. Hän
toteaa, että ”kriisi” tarkoittaa sekä riskiä ja vaaraa että mahdollisuutta. Lagerheim, B., Tervettä puhetta lapsen
vammaisuudesta, WSOY, Porvoo, Helsinki, Juva 1989, 208, 236.
 Salvesen ym. tutkivat äidin kokemaa stressiä 7 viikon, 5 kuukauden ja yhden vuoden kuluttua raskauden47
keskeytyksestä äideillä, joiden sikiöllä oli todettu ultraäänellä rakennepoikkeavuus. Tutkimuksen mukaan
äitien kokema stressi oli vastaava kuin jos raskaus olisi keskeytynyt itsestään tai lapsi menehtynyt
perinataalisesti. Kuitenkin raskauden keskeyttäneistä naisista useampi oli yrittänyt uutta raskautta jo vuoden
sisällä kuin ryhmässä, jossa raskaus oli keskeytynyt tai lapsi kuollut. Salvesen, K.A. & Oyen L. & Schmidt,
N. & Malt, U.F. & Eik-Nes, S.H., ”Comparison of long-term psychological responses of women after
pregnancy termination due to fetal anomalies and after perinatal loss”, Ultrasound Obstet Gynecol
1997;9(2):80-5, 80; Toisessa tutkimuksessa haastateltiin naisia 2-7 vuotta sikiön poikkeavuuden tehdyn
raskauden keskeytyksen jälkeen. Suurin osa naisista oli sopeutunut hyvin, mutta 17,3 %:lla naisista oli
postraumaattiseen stressiin viittaava tulos. Pitkäkestoisesta surusta ja oman päätöksen epävarmuudesta
puhuivat erityisesti ne naiset, joiden sikiön poikkeavuus ei todennäköisesti olisi johtanut tämän kuolemaan.
Se, että vanhemmat tietävät odottavansa sairasta tai vammaista lasta ja
päättävät alkaa valmistautua lapsensa syntymään, voi vaikuttaa elämän laatuun
joko parantavasti tai heikentävästi. Yhtäältä pystytään valmistautumaan lapsen
vammaan paitsi henkisesti, myös käytännössä – esimerkiksi lääketieteellisesti.
Toisaalta tieto voi vaikuttaa vanhempien suhtautumiseen lapseensa ja tätä
kautta eri osapuolten elämän laatuun.  Tutkimusten mukaan kehityshäiriöisen45
vauvan odottaminen ja synnyttäminen – ja sitten tämän kanssa eläminen –
vaikuttaa vanhempien elämän laatuun usein vähemmän heikentävästi kuin
nämä ovat ennalta arvioineet.  46
Miten selektiivinen abortti vaikuttaa naisen elämän laatuun? Se saattaa
vaikuttaa tavoitteensa mukaisesti positiivisesti ”auttamalla vanhempia torju-
maan vaikean rasituksen tai elämänuhan”. Toisaalta selektiivinen abortti voi
vaikuttaa lyhyellä ja pitkällä tähtäimellä elämän laatua heikentävästi aiheutta-
malla raskasta surua ja syyllisyyden tunteita, jopa katumusta.47
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Korenkomp, M.J. & Christiaens, G.C. & van Den Bout, J. & Mulder, E.J. & Hunfeldt, J.A. & Bilardo,
C.M., ”Long-term psychosocial consequenses of pregnancy termination for fetal abnormality: a cross-
sectional study”, Prenat Diagn 2005;25(3):253-60, 253.
 Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 86.48
 Rothman 1987, 240. Rosalyn Petchesky toteaa niin ikään ”valinnanvapauden” olevan käytännössä4 9
merkityksetöntä, jos nainen on henkisesti kykenemätön vastustamaan ympäristön painostusta. Hänen
mukaansa naiset tekevät lisääntymiseensä liittyvät päätökset sosiaalisten olosuhteitten ja usein myös
pakotteiden alaisina. Petchesky, R., ”Reproductive Freedom: Beyond a Woman’s Right to Choose”,
Signs: Journal of Women in Culture and Society, 1980;5:661-685; Sekä Rothmanin että Petcheskyn mukaan
(yhdysvaltalainen) yhteiskunta aliarvostaa sekä naisia että lapsia. Siitä johtuu myös se seikka, että naiset ja
lapset asetetaan lisääntymiseen liittyvissä kysymyksissä vastapuoliksi. Äitiys muuttuu uhrautumiseksi ja
yhteiskunnassa hyvän äitiyden mittana on juuri uhrautumisen totaalisuus. Nainen, joka haluaa omaa aikaa
ja tilaisuuden päättää omista tekemistään, on huono ja itsekäs äiti. Rothmanin mukaan juuri tästä syystä
feministejä on syytetty lasten tai perheen vastustamisesta: kun puolustaa naisten oikeuksia, välttämättä
kieltää niitä lapsilta, tai päinvastoin. Rothman 1987, 240-243; Simone de Beauvoirin ajattelussa äidin rooli
on naisen alistamisen väline. ”Alistaja” on suvunjatkamisen biologinen koneisto. Naisen keho on väline
vieraalle yksilölle, joka asettuu hänen kohtuunsa ja kasvaa hänen sisällään. de Beauvoirin mukaan nainen on
aina ”Toinen” suhteessa ”Ensimmäiseen” eli mieheen, mutta äitiydessä myös lapseen. ”Toinen” on
passiivinen objekti, katseen kohde subjektille, joka arvioi, katsoo, toimii. Mies siittää, nainen hedelmöittyy.
Raskaudessa nainen on vain kasvualusta, jossa sikiö kasvaa itsestään – siksi nainen on ”Toinen” omassa
kehossaankin. de Beauvoir, S., Toinen sukupuoli, Kirjayhtymä, Helsinki 1981; Esa Saarisen mukaan
uusfeministit kuitenkin hylkäävät de Beauvoirin teorian naisen toiseudesta, sillä se on vihamielinen naisen
keholle ja äitiydelle. Uusfeministisessä ajattelussa vaaditaan uutta tapaa puhua. Miehisessä kielessä ei pystytä
tavoittamaan naisen kokemusta äitinä, vaan tarvitaan naisen kieli, jossa ilmenee se, että naisen keho,
biologia ja äitiyden kokemukset avaavat uudenlaisen tavan jäsentää ja hahmottaa todellisuutta. Saarinen, E.,
Filosofia, WSOY, Porvoo, Helsinki, Juva 1994, 222-223.
Kasuistisen teorian mukaan elämän laadun arviointi edellyttää sikiötutki-
musten yhteydessä, että lääkäri keskustelee potilaan kanssa siitä, mitä vaikutuk-
sia testeillä ja niiden antamilla tuloksilla voi olla raskaana olevan naisen tai
vanhempien elämään lyhyellä ja pitkällä tähtäimellä. Lääkäri auttaa naista
arvioimaan, mihin hän pyrkii ja mitä riskejä hän on valmis ottamaan. Tavoit-
teena on, että päätöksellä on mahdollisimman suotuisat vaikutukset raskaana
olevan naisen elämän laatuun. Kuitenkaan, kuten edellä todettiin, lääkärin ei
katsota voivan ottaa elämän laadun arvioimiseen itse voimakkaasti kantaa.48
Barbara Katz Rothmanin mukaan mitään päätöksenteon standardeja ei
voida luoda, sillä vain raskaana oleva nainen itse voi tietää raskauden jatkami-
sen tai sen keskeyttämisen merkityksen omassa elämässään. Se, miten vaikeaksi
nainen kokee esimerkiksi vammaisen lapsen kanssa elämisen, riippuu paljon
enemmän naisesta itsestään ja tämän elämäntilanteesta kuin lapsesta tai tämän
vammaisuuden asteesta.  Toisaalta on perusteltua väittää, että edes raskaana49
oleva nainen itse ei voi tietää tätä ennen kuin kokee sen.
Sikiötutkimusten yhteydessä puhutaan riskistä ja riskin ottamisesta. Mitä
riskin ottaminen tarkoittaa: kehityshäiriön riskiä, diagnostisten testien aiheut-
tamaa keskenmenon riskiä vai muita tutkimuksiin liittyviä riskejä? Otetaanko
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 Matti Kamppisen mukaan käsite riski merkitsee ”mahdollisten maailmojen verkostoon sijoittuvaa haitan,50
tappion tai vaaran mahdollisuutta. […] Haitta, tappio, vaara, menetys ja muut lähikäsitteet edellyttävät
intressien ja arvojen olemassaoloa ja nämä puolestaan vaativat intressien ja arvokokemusten kantajia. Riskit
siis sijaitsevat sellaisessa mahdollisten maailmojen verkostossa, jossa on myös päätöksentekijöitä.” Riski
käsitteellistetään haitan todennäköisyytenä. Kamppisen mukaan riskillä on näin kaksi komponenttia, haitta
ja todennäköisyys. Riskit ovat temporaalisia ominaisuuksia, sillä päätöksentekijät ovat itse osallisina
vaikuttamassa siihen, miten tapahtumat etenevät eli mihin mahdolliseen maailmaan siirrytään. Kamppinen
toteaa, että maallikot ja asiantuntijat arvioivat teknologian riskejä varsin eri tavoin. Maallikot tarkastelevat
riskiä esim. siltä kannalta, kohdistuuko se itseen tai lähipiiriin, kun taas asiantuntijalle merkittäviä ovat esim.
kuolleisuustilastot ja taloudelliset laskelmat. Kamppisen mukaan riskit ovat sosiaalisia konstruktioita, jotka
mm. kertovat yhteisön moraalisesta orientaatiosta. Kamppinen, M., ”Teknologian riskit ja tulevaisuus”,
Geenit ja etiikka, Launis, V. & Räikkä, J. (toim.), Edita, Helsinki 1997, 127-128, 134-136, 139-140;
Pirkkoliisa Ahponen puolestaan kirjoittaa, että ”riskit” merkitsevät uhkien rationalisointia. Hän toteaa, että
”merkittävää yhteiskunnallisessa riskidynamiikassa on pyrkimys uhkien hallitsemiseen tavoilla, joilla
tuotetaan yhä enemmän täydellisen vaaranhallinnan ja täydellisen hallitsemattomuuden väliin jääviä
tilanteita. Ne ovat läsnä jokapäiväisessä elämässä mutta vaativat yhä enemmän asiantuntijamäärittelyä
jokapäiväisen elämän yläpuolella.” Ahponen, P., ”Elämän riskiytyminen epävarmuuden yhteiskunnassa”,
Riskikirja – uhat, mahdollisuudet ja asiantuntijuus epävarmuuden yhteiskunnassa, Ahponen, P. (toim.), SoPhi,
Jyväskylä 1997, 31.
 Norio, R., ”Tietämisen tarve, turva ja tuska perinnöllisissä sairauksissa”, Duodecim 1989c;105:1875.51
riski, jos sikiötä ei testata? Kaiken arvioiminen seurauksista käsin arveluttaa,
sillä elämää ei kuitenkaan voi hallita. Koko elämä on täynnä riskejä. Sikiön
terveydentilaa ei voi koskaan taata. Lapsi voi myös vammautua synnytyksessä
tai myöhemmin elämässään. Miksi raskaus on riskitettävä?  Yksi sikiötutki-50
musten ohjenuora näyttää olevan riskien minimoiminen. Ongelmallista
kuitenkin on, että riskejä kartoitettaessa ja hallittaessa syntyy uusia riskejä,
jotka vain asiantuntijat voivat määritellä. Kysymys on myös kielestä ja sen
synnyttämistä mielikuvista. Miksi esimerkiksi puhutaan ”suurentuneesta” tai
”kohonneesta” riskistä, kun seulonnan perusteella Down-sikiön todennäköi-
syys on esimerkiksi 1/350 ja toisaalta ”vähäisestä” tai ”pienestä” riskistä, kun
kuvataan lapsivesipunktion tai istukkanäytteenoton aiheuttaman keskenmenon
todennäköisyyttä 1/100-1/200? Onko Down-ihmisen syntymä aina riski?
Sikiötutkimuksista varsinkin seulontatutkimuksia tarjotaan terveille raskaana
oleville naisille. Voi kysyä, olisiko riskitilanteessa joskus parempi vaihtoehto
olla tietämättä riskistä kuin joutua harkitsemaan ja itse ottamaan vastuu ratkai-
sustaan. Voiko joidenkin raskaana olevien naisten saamia etuja suhteuttaa
siihen, että useat huolestuvat ja murehtivat turhaan ja siihen, että jotkut
menettävät sikiönsä suunnatun tutkimuksen aiheuttamassa keskenmenossa tai
virhediagnosoinnin aiheuttamassa abortissa?51
On kysyttävä, miksi sikiötutkimuksista päätettäessä arvioidaan juuri raskaa-
na olevan naisen ja hänen miehensä elämän laatua. Miksi ei pohdita sikiön
elämän laatua tai sikiön mahdollisia toiveita, joita sijaispäättäjä saattaisi edustaa?
Onko tausta-ajatuksena se, että sikiötä ei voi pitää ihmisenä, jolla on moraalisia
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 Jonsen & Siegler & Winslade toteavat, että he eivät kannata raskaana olevan naisen autonomian5 2
rikkomista sikiön suojelemiseksi ”lähes missään tapauksessa”. Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 177-178.
Yhdysvalloissa raskaana oleville naisille on tehty verensiirtoja ja keisarinleikkauksia sikiön oikeuksien
doktriinin nimissä, vastoin heidän nimenomaisesti ilmaistua tahtoaan. 1980-luvun puolivälin jälkeen myös
rikosoikeutta on käytetty raskaana olevia naisia vastaan. Valtaosa syytteistä on perustunut huumeiden
väärinkäyttöön raskauden aikana, mutta vastasynnyttäneitä naisia on asetettu syytteeseen myös heidän
nautittuaan alkoholia tai laiminlyötyään lääkärin ohjeita raskauden aikana. Esim. vuonna 1990 Wyomingin
osavaltiossa nainen sai syytteen lapsen törkeästä pahoinpitelystä, koska hänen oletettiin juoneen raskauden
aikana. Nainen pidätettiin hänen hakiessaan poliisilta turvaa miehen väkivaltaisen käyttäytymisen vuoksi.
Suomessa on käytössä maltillisempi linja: lähtökohtana on äidin itsemääräämisoikeus. Jos äiti kieltäytyy
toimenpiteestä, joka on sikiölle tarpeellinen, lääkäri voi ainoastaan yrittää saada äidin suostumuksen
neuvotteluteitse. Riitta Turunen kysyy, kenellä muulla kuin raskaana olevalla naisella olisi suurempi
mielenkiinto sikiön hyvinvointia kohtaan. Hänen mukaansa odottavien äitien itsemääräämisoikeuden
rajoittaminen sikiön oikeuksien varjolla on ”loukkaavaa, koska se perustuu käsitykseen, että he eivät
kykene tai eivät halua vaalia syntymättömän lapsensa hyvinvointia”. Turunen toteaa, että lähtökohdaksi on
otettava sikiön ja äidin muodostama kokonaisuus. Turunen, R., ”Sikiön oikeudet – ja äidin”, Suomen
Lääkärilehti, 7/96;51:727-729; Kapiainen huomauttaa, että oikeuksien ristiriidassa ei aina ole kysymys äidin
hengen ja terveyden vaarasta, vaan äidin itsemääräämisoikeudesta omaan kehoonsa sekä äidin oikeudesta
päättää syntymättömään lapseensa liittyvistä asioista. Yksilön suojaa korostavassa yhteiskunnassa äidin
itsemääräämisoikeus voittaa usein syntymättömän lapsen oikeuden elämään. Kapiainen katsoo, että
lainsäädännön tarve alkion ja sikiön suojaksi on ilmeinen. Hänen mukaansa Suomessa vallitseva liberaali
aborttikäytäntö ei suojaa tarpeeksi elämänsä alkuvaiheissa olevaa syntymätöntä lasta. Kapiainen, Minna-
Susanna, Syntymättömän ihmisen oikeusturva sekä eettinen asema, Helsingin yliopisto, Lääkintäoikeuden pro
gradu-tutkimus 2000, 15, 62. 
 24. raskausviikon lopulla sikiö painaa 600-1000 g. Suomessa syntyvistä lapsista vajaa 4 % on keskosia eli53
syntymäpainoltaan pienempiä kuin 2500 g. Alle 1500 g painavia keskosia sanotaan pieniksi keskosiksi ja
suurin osa niistä tarvitsee tehohoitoa jäädäkseen eloon. Alle 1000 g painavilla kuoleman riski on noin 35 %
ja eloon jääneiden vammautumisriski on noin 10 %. Lääkärin etiikka 2000, 44.
tai laillisia oikeuksia? Vai johtuuko vanhempien näkökulmasta tarkasteleminen
siitä, että sikiö ei voi ilmaista omia toiveitaan ja vanhempien katsotaan toimi-
van ikään kuin sijaispäättäjinä? Vai onko kysymys siitä, että sikiö, joka ei ole
elinkykyinen äitinsä kehon ulkopuolella, on riippuvainen äidistään ja tämän
päätöksistä? Teorian mukaan kunnioitetaan ensisijaisesti raskaana olevan naisen
autonomiaa ja oikeuksia, kun kysymyksessä on eturistiriita sikiön ja äidin
välillä.  Tarkoittaako tämä, että sikiön mahdollinen sairaus uhkaa raskaana52
olevan naisen etuja ja naisella on autonomian periaatteen nojalla oikeus
hankkiutua abortin avulla eroon autonomiansa uhkaajasta? Selektiivisiä abort-
teja kuitenkin tehdään vielä 24. raskausviikolla, jolloin sikiö saattaa olla elinky-
kyinen äitinsä kehon ulkopuolella. Jopa nuorempia keskosia pystytään ja
pyritään pitämään elossa.  On mahdollista, että sikiöseulontakäytäntö nykyi-53
sellään lisää vastakkainasettelua raskaana olevan naisen ja sikiön välillä.
Sikiön elämän laatu näyttää olevan äidin ja isän elämän laadun arviointikri-
teerinä. Jonsen, Siegler ja Winsladen mukaan on oltava varovaisia, että subjek-
tiiviset mielipiteet jälkeenjääneen tai vammautuneen henkilön tulevan elämän
laadusta eivät liikaa vaikuttaisi päätökseen, jotta voitaisiin välttää diskriminaa-
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 Jonsen & Siegler & Winslade kirjoittavat kommentoidessaan tapauskertomusta, jossa vanhemmat eivät54
halua hoitoa downin syndroomaa sairastavalle lapselleen, vaikka tämä hyötyisi hoidosta: ”In case II, a
general predisposition to disvalue limited intelligence, achievement, productivity, and independence colors
judgement. These social values (which are, after all, not the only human values) may be important in our
society, but they are not so important that their invocation should lead death for those who can attain
them in only limited degree. The implications of such a position for our social values should be obvious.
[…] Medical interventions that are generally effective in alleviating physical disability are ethically
mandatory when the only supposed contraindication is mental retardardation of the range characteristic of
Down’s syndrome. More complicated medical conditions, such as major cardiac deformity, may be
genuine contraindications, but for the same reasons that they may contraindicate surgery for an otherwise
normal infant.” Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 179-180; Selektiivisen abortin suurimpia eettisiä
ongelmia on se, missä määrin vanhemmilla on oikeus valita jälkeläisiään sikiön ominaisuuksien perusteella.
Seppo Heinonen kuitenkin puolustaa selektiivisen abortin eettisyyttä seuraavasti: ”Syrjintä on
monisäikeinen asia siksi, että valtaosa raskauden keskeytyksistä tehdään sosiaalisin perustein esim. sen vuoksi,
että tuleva äiti olisi yksinhuoltaja tai hänen taloudellinen asemansa olisi turvaton. Onko siis abortti
taloudellisen aseman vuoksi vähemmän syrjivää kuin lääketieteellisin perustein tehty? Syrjiikö menettely
köyhiä, velkaantuneita ja yksinhuoltajia? Tuleeko heistäkin arvottomia?” Heinonen, S. ”Sikiöseulonnat
lääkärin näkökulmasta”, Suomen Lääkärilehti 8/2004;59:811-812.
 Useiden perinnöllisten sairauksien geenien ohella esimerkiksi punatukkaisuuden aiheuttava geeni on55
tunnistettu ja rekisteröity. Pitäisikö vanhempien saada testauttaa tämän geenin sikiössään? Ehkä joku
odottava äiti tai isä muistaa lapsena kovasti kärsineensä punatukkaisuudestaan eikä missään tapauksessa soisi
lapsensa joutuvan kärsimään samasta taakasta, vaan mieluummin valitsisi selektiivisen abortin. Entä miten
pitäisi suhtautua tapauksiin, joissa vanhemmat haluavat abortin, jos sikiö on terve? Yhdysvalloissa on
esiintynyt tapauksia, joissa kuurot vanhemmat ovat hakeutuneet sikiötutkimuksiin siksi, että he kieltäytyivät
synnyttämästä ja kasvattamasta kuulevia lapsia. Murray, T. H. & Livny, E., ”The Human Genome Project:
ethical and social implications”, Bull Med Libr Assoc 1995;83(1):18. Suurin osa Suomessa tehtävistä
aborteista tehdään kuitenkin ”sosiaalisin perustein”.Vuosittain Suomessa abortoidaan 10000- 12000 tervettä
sikiötä, perusteena ”sosiaaliset syyt” eli vanhempien elämän laatu. Sikiön sairauden vuoksi abortteja tehdään
vuosittain 200-300. Ks. esim. Stakes, Tilastotiedote 22/2005, 1.
tiota. On mahdotonta arvioida, miten esimerkiksi syntymätön Down- ihmi-
nen kokisi elämänsä. Joka tapauksessa hänen kriteerinsä olisivat mitä luulta-
vimmin täysin erilaiset kuin ennalta arvioijien.  Kuitenkin myös vanhempien54
on vaikeaa arvioida kehityshäiriöisen lapsen syntymisen vaikutusta omaan
elämän laatuunsa, ainakin jos heillä ei ole siitä kokemusta. Pohjimmiltaan
kysymys onkin siitä, onko ihmisellä oikeus valita jälkeläisiään ominaisuuksien
perusteella ja jos on, minkä ominaisuuksien perusteella valinta on oikeutettua
tehdä.55
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 Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 7.56
 Lääkärin velvollisuus on pysytellä lojaalina potilaalleen ja siis kunnioittaa tämän toivomuksia ja5 7
yksityisyyttä sekä vastata niihin tarpeisiin, joita potilaalla on terveyteensä ja sitä koskevaan informaatioon
liittyvissä asioissa. Lisäksi lääkärillä on vaitiolovelvollisuus. Kuitenkaan velvollisuus potilasta kohtaan ei ole
absoluuttinen, vaan se rajoittuu normaaliin lääkärin etiikkaan ja sen periaatteisiin. Lääkärin on huomattava,
että oikeudenmukaisuuden on toteuduttava laajemmassa mittakaavassa. Hänen on otettava huomioon
taloudelliset resurssit ja yhteiskunnalliset priorisoinnit, kuten myös lääkärikollegansa. Lisäksi hänellä on
velvollisuuksia itseään ja mahdollista perhettään kohtaan. Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 124.
 Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 154.58
4.4. Tilanteen erityispiirteet
Jonsen, Siegler ja Winslade toteavat, että jokainen lääketieteellinen päätöksen-
tekotilanne on osa suurempaa kontekstia, johon kuuluu ihmisiä, instituutioita
sekä sosiaalisia ja taloudellisia järjestelyjä. Potilas ei elä tyhjiössä, vaan häneen
vaikuttavat toiset ihmiset, etenkin perheenjäsenet. Myös potilaan työtilanne ja
varallisuus, yhteiskunta, vakuutusyhtiö ja niin edelleen vaikuttavat osaltaan
päätöksenteon taustalla. Kontekstin suomat mahdollisuudet ja toisaalta rajoi-
tukset vaikuttavat potilaaseen positiivisesti tai negatiivisesti. Samaan aikaan
potilaan tekemät tai potilasta koskevat päätökset vaikuttavat kontekstiin.
Päätöksellä voi olla psykologisia, emotionaalisia, taloudellisia, laillisia, tieteelli-
siä, koulutuksellisia ja elämänkatsomuksellisia vaikutuksia muihin osapuoliin.
Kontekstin ja tilanteen erityispiirteiden tunteminen voi olla äärimmäisen
tärkeää tapauksen ymmärtämisen ja päätöksen tekemisen kannalta.  Konteks-56
tin vaikutus on huomattava paitsi potilaan ja tämän päätöksenteon, myös
lääkärin ja tämän erilaisten velvoitteiden näkökulmasta.57
Kasuistinen teoria lähtee siitä, että kontekstin ja tilanteen erityispiirteiden
tarkastelu ja arviointi on vaikeaa, koska niistä voi olla vaikeaa saada riittävästi
tietoa. Kuitenkin niiden tunteminen voi olla päätöksentekotilanteessa äärim-
mäisen tärkeää. Kasuistinen teoria suosittelee, että päätöksenteossa kontekstin
vaikutus ei saisi painottua lääketieteen näkökulmaa, potilaan näkökulmaa eikä
elämän laadun kriteereitä enempää. Teorian muotoilijoiden mukaan lääketie-
teen käytännön arjessa potilas ja lääkäri tekevät yhdessä tärkeät päätökset.
Ulkopuolisilla ei ole oikeutta osallistua päätöksentekoon, muuten kuin erityi-
sesti kutsuttuina. Tämä on merkittävää juuri manipuloinnin mahdollisuuden
poissulkemiseksi.58
Kun nainen päättää sikiöseulontoihin osallistumisestaan, päätökseen vaikut-
taa aina paitsi hänen persoonansa ja taustansa, myös hänen henkilökohtainen
tilanteensa ja kontekstinsa. Jokainen päätöksentekotilanne on siksi yksilölli-
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 Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 121; Ryynänen ja  Myl lykanga s toteavat ihmisten5 9
päätöksentekoprosessin yleensä tapahtuvan siten, että päätös toimimisesta tiedostetaan vasta, kun toiminta
on jo saatettu alulle. Ryynäsen ja Myllykankaan mukaan myös etiikan alueella ihminen näyttää ensin
tekevän päätöksensä tunne-elämän varassa ja vasta sitten etsivän päätökselleen rationaaliselta kuulostavia
perusteluja. Perustelujen etsimisessä näyttää olevan tärkeää se, että haetaan vain sellaisia tosiasioita, jotka
näyttävät tukevan jo tehtyä päätöstä. Ryynänen & Myllykangas 2000, 19.
 Rothman 1987, 51-53; Rodin & Collins kirjoittavat: ”[W]hether or not women and their families value60
high technology depends on class and culture. Women of lower socioeconomic status and in some
traditional cultures may be less likely to use or to value the high technologies. Social factors must be
recognized as important determinants of acceptance and resistance to technological innovations, of how
these innovations emerge are disseminated, and of whom they affect.” Rodin, Judith & Collins, Aila, ”The
New Reproductive Technologies: Overview of the Challenges and Issues”, Women & New Reproductive
Technologies 1991:1-10, 2; ”Women want informed choice about prenatal genetic screening. Three factors
influenced women’s decisions to undergo or decline prenatal genetic screening: their personal values,
including their philosophy of life, moral, and religious values, and attitudes regarding Down syndrome and
disability; social support including their partners, families, and friends; and quality of information from
health care providers. Women want their providers to give them information personally; they want to
receive the information as early as possible in prenatal care to allow time for reflection; and they want
unbiased, accurate information in order to make a decision that is in keeping with their personal values”
Carroll, J.C. & Brown, J.B. & Reid, A.J. & Pugh, P., ”Women’s experience of maternal serum screening”,
Canadian Family Physician, 2000;46:614-620, 614.
 Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 124.61
nen.  Rothmanin tutkimuksen mukaan päätöstä tekevään naiseen vaikuttavat59
hänen lääkärinsä, hänen aviomiehensä ja jossain määrin myös läheiset ystävät,
omat vanhemmat ja sisarukset.  Todennäköisesti eniten naisen ratkaisujen60
taustalla vaikuttaa perhetilanne: sikiön isän mukanaolo tai puuttuminen, muut
lapset ja heidän terveytensä kuten myös perheen taloudellinen tilanne tai muu
senhetkinen elämäntilanne. Läheiset ihmiset saattavat yrittää vaikuttaa hyvin-
kin aktiivisesti raskaana olevan naisen päätökseen. Naista voidaan yrittää estää
toteuttamasta tahtoaan, häntä saatetaan uhkailla tai painostaa toiseen kantaan.
Naista voidaan yrittää pakottaa esimerkiksi sikiötutkimuksiin osallistumiseen
tai aborttiin, tai vaihtoehtoisesti raskauden jatkamiseen. Manipulaatio estää
raskaana olevan naisen autonomisen päätöksenteon. Kasuistisen teorian mu-
kaan lääkärin on pysyteltävä tällaisessa tapauksissa lojaalina potilaalleen ja
valvottava tämän etujen toteutumista manipuloinnin ja väärinkäytön estämi-
seksi.61
Jonsen, Siegler ja Winslade suosittelevat, että kontekstin merkitys ei saisi
korostua päätöksenteossa. Kun raskaana olevan naisen on päätettävä osallistu-
misestaan sikiötutkimuksiin sekä mahdollisista jatkotoimenpiteistä, naisella on
oikeus tehdä päätöksensä ilman, että hän ottaa isän mielipiteen huomioon, jos
nainen ja sikiön isä ovat päätöksestä eri mieltä. Kukaan tai mikään ei saa
painostaa naista tekemään ratkaisua, jota hän ei itse halua. Suomen äitiyshuol-
lon tavoitteena on olla koko perheen tukena. Jos äiti ja isä ovat sikiötutkimuk-
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 Santalahti kirjoittaa: ”According to the interview study there was a great variety in partner’s participation62
in the decision-making processes about serum-screening, diagnostic tests and possible selective termination.
A partner’s participation ranged from mutual decision-making or participation being self-evident act for
both, to men who withdrew from the situation or women who did not discuss these matters with her
partner.” Santalahti 1998, 47; ”Tieto sikiöpoikkeavuudesta oli vanhemmille sokki.[…] Sekä äidit että isät
saivat parhaan tuen puolisoiltaan. Tuen saamisessa erittäin tärkeää oli puolisoiden välisen keskusteluyhtey-
den onnistuminen. Tämän edesauttamiseksi molempien vanhempien läsnäolo ultraäänitutkimuksissa ja
äitiyspoliklinikkanäytöissä on näissä tapauksissa tärkeää. […] Samoin isän reaktioihin pystytään tällöin
kiinnittämään huomiota. Tässä tutkimuksessa 12 % isistä reagoi sikiöpoikkeavuuteen puolisoaan voimak-
kaammin.” Posa, Tiina, ”Ultraäänitutkimuksella todettu sikiöpoikkeavuus vanhempien kriisinä, 17.4.1998,
Oulun yliopisto”, Suomen Lääkärilehti 30/98;53:3401.
 ”Kun alle 20-vuotiaalla äidillä syntyvän lapsen Downin oireyhtymän riski on 1/1000, on se 35-vuotiaalla63
jo 1/200 ja 42-vuotiaalla 1/20. Tämän vuoksi Suomessa tarjotaan yhteiskunnan varoilla sikiön
kromosomitutkimuksia 37 vuotta täyttäneille äideille.” Simola 1995, 10.
 Päivi Santalahden mukaan taloudellisen kannattavuuden laskeminen sikiöseulontojen tapauksessa on6 4
hyvin ongelmallista. Olisi eettisesti arveluttavaa kustannus-hyötylaskelmien avulla laskea vammaisen ihmisen
elämän hinta, käsittää se kuluksi ja hänen syntymättömyytensä siis säästöksi. Santalahti toteaa, että
terveydenhuollon perusperiaate, ihmisarvon yhtäläinen kunnioittaminen olisi laskelmissa kaukana
toteutumisesta. Santalahti, P., ”Sikiöseulonnan kriteerit”, Lasten hankinta ja terveydenhuolto, Sainio, S.
(toim.), Stakes, Helsinki 1996, 41; ”In our view, it is an ethical anomaly for government to insist that it has
a ”compelling interest” in the protection of life and, at the same time, to dismantle the financial and
institutional forms that enable good care, education, and social support for those whose lives are saved and
for their families.” Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 184.
siin osallistumisesta tai selektiivisestä abortista eri mieltä, isän näkemystä ei
voida ottaa huomioon. Tuetaanko perhettä tällaisessa ristiriitatilanteessa?
Lisääkö sikiöseulontakäytäntö nykyisellään mahdollista äidin ja isän vastak-
kainasettelua ristiriitatilanteessa?62
Kasuistisen teorian mukaan kontekstin vaikutus ei saa koskaan ylittää
muiden nelikentän osioiden painoarvoa eettistä päätöstä tehdessä. Sikiöseulon-
toja koskeva päätöksenteko on kuitenkin käytännössä jo pitkälti tehty kansan-
terveyden tasolla. Tämä johtaa käytössä oleviin menettelytapoihin ja siihen,
että raskaana olevalle naiselle asetetaan pakko ottaa kantaa sikiöseulontoihin
koskien omaa raskauttaan. Konteksti vaikuttaa näin päätöksentekoon huomat-
tavasti, sillä kuten edellä on todettu, sikiöseulonnasta kieltäytyminen vaatii
taakseen usein enemmän tietoa kuin siihen osallistuminen. Se, että seerumi-
seulonnat, ultraääniseulonnat ja usein myös diagnostiset tutkimukset ovat
raskaana oleville naisille ilmaisia tai hyvin edullisia, on voimakas lääketieteen
priorisointikannanotto.  Seulotaan raskauksia, jotta löydettäisiin kehityshäiri-63
öitä ja voitaisiin ryhtyä mahdollisiin jatkotoimenpiteisiin.  Selektiivisen64
abortin tarjoaminen implisiittisestikin on terveyspoliittinen kannanotto.
Terveyspolitiikkaa ja yhteiskunnan roolia sikiöseulontakäytännön taustalla
tarkastellaan laajemmin tämän tutkimuksen luvussa 5.
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Näyttää siltä, että vaikka teorian mukaan tilanteen erityispiirteet eivät saisi
vaikuttaa päätöksenteossa yli muiden nelikentän osioiden, suomalaisessa
sikiöseulontakäytännössä juuri konteksti vaikuttaa voimakkaasti pakottamalla
naisen päätöksentekoon. Rutiiniluonteisuus tutkimuksen esittelyssä on helpos-
ti tahattomastikin johdattelevaa: naisen on helpointa valita tavallisin tapa eli
ottaa vastaan kaikki mitä tarjotaan. Tästä näkökulmasta kontekstin vaikutus
saattaa olla kaikkia muita nelikentän osioita voimakkaampi. Rutiiniluonteisuus
saattaa siis johtaa manipulaatioon ja lääketieteelliseen paternalismiin.
Tässä luvussa on käsitelty raskaana olevan naisen sikiötutkimuksia koskevaa
päätöksentekoa Jonsenin, Sieglerin ja Winsladen kasuistisen teorian tarjoamin
välinein. Teorian nelikenttä voi antaa välineitä eettisesti ongelmalliseen pää-
töksentekoon. Raskaana olevan naisen päätöksenteon kannalta teoria on
kuitenkin ongelmallinen erityisesti siksi, että potilaasta tai hoidon kohteesta
esiintyy epäselvyyttä.
Jonsen, Siegler ja Winslade haluavat antaa eettisten periaatteiden vaikuttaa
nelikentän osioiden sisällä. He antavat luvan painottaa teorian minkä tahansa
osan merkitystä yksilöllisiä tarpeita vastaavasti. He toteavat, että vain tilanteen
erityispiirteiden merkitys ei saa ohittaa muitten osien painoarvoa päätöksente-
ossa. Tämä on merkittävää ratkaisevan manipulaation poissulkemiseksi. Kui-
tenkin vapaus valita painotusta arveluttaa. Teorian pohjalta voi perustella
hyvin erilaisia päätöksiä eettisesti oikeutetuiksi. Tämä mahdollistaa ajautumisen
kohti eettistä relativismia.
Edellä on toistuvasti tullut esiin kysymys, ovatko sikiöseulonnat osana
äitiyshuoltoa yksiselitteisesti hyväksi raskaana oleville naisille ja heidän odotta-
milleen sikiöille. Kun näyttää siltä, että hyöty ei ole raskaana olevan naisen
näkökulmasta yksiselitteinen, kenen intressejä sikiöseulonnat sitten ajavat? On
käynyt ilmeiseksi tarve tarkastella sikiöseulontoja laajemmassa kontekstissa,
yhteiskunnan toimintana. Seuraavaksi siirrytäänkin tarkastelemaan raskaana
olevan naisen päätöksentekoa ja suomalaista sikiöseulontakäytäntöä osana
suomalaista terveyspolitiikkaa.
5. Suomalainen sikiöseulontakäytäntö ja
Suomen terveyspolitiikka
5.1. Terveyskäsitykset Suomen äitiyshuollossa
Edellä on käynyt toistuvasti ilmi ristiriita äitiyshuollon tavoitteiden ja si-
kiöseulontakäytännön välillä. Terveydenhuoltoa koskevien päätösten taustalla
on aina tietoinen tai tiedostamaton käsitys siitä, mitä terveydellä tarkoitetaan.
Siksi on tarpeellista tarkastella äitiyshuollon ja toisaalta sikiötutkimusten
taustalla olevia terveyskäsityksiä.
Olli-Pekka Ryynänen ja Markku Myllykangas esittelevät terveyskäsityksen
määritelmiksi biolääketieteellisen, funktionaalisen ja positiivisen terveyskäsi-
tyksen. Biolääketieteellistä ajattelumallia voi sanoa myös ontologiseksi sairaus-
käsitykseksi. Siinä normaalin eli terveen ja sairaalloisen rajat katsotaan periaat-
teessa yksiselitteisiksi ja objektiivisesti määriteltäviksi: tauti on tai sitä ei ole.
Terveys on sairauksien puuttumista. Biolääketieteellisen mallin kehittymiseen
vaikutti suurelta osin Descartes’n filosofia ja hänen mallinsa on hallinnut
länsimaista lääketiedettä jo yli kolme vuosisataa. Descartes’n dualistinen, selkeä
kahtiajako ruumiin ja mielen välillä, salli lääkäreiden jättää vähemmälle huo-
miolle psykologiset, sosiaaliset ja ympäristölliset tekijät. Ihmisruumista pide-
tään koneena, jota voidaan tarkastella osiensa summana. Tauti on biologisen
mekanismin toimintahäiriö, jota tutkitaan solu- ja molekyylibiologiasta käsin.
Mikrobiologiassa 1800-luvulla tapahtunut kehitys vahvisti edelleen biolääke-
tieteellistä mallia ja ihmisen ja ympäristön sijaan tutkimuskohteiksi tulivat
mikro-organismit, bakteerit ja virukset. Kehitys siirsi lääkäreiden huomion
potilaista tauteihin, joita luokiteltiin ahkerasti ja joiden syitä etsittiin. Erityisesti
Louis Pasteurin ja Rudolf Virchowin tutkimusten pohjalta lääketiede kehittyi
biotieteeksi. Reduktionistinen kehitys jatkui 1900-luvulla. Viime vuosisadan
lääkehoidon, lääketieteellisen teknologian ja perustutkimuksen kehitys on
perustunut erityisesti molekyyli- ja solubiologian nopeaan ja voimakkaaseen
kehittymiseen. Ryynänen ja Myllykangas toteavat, että ”[b]iolääketieteellisessä
mallissa eräs keskeinen ongelma on vaara, että hoidetaan pelkästään tautia eikä
ihmistä kokonaisuutena.” He kuitenkin tunnustavat biolääketieteen lähesty-
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mistavan ansiot esimerkiksi tutkimuksessa ja infektioiden ja muidenkin sai-
rauksien vähentämisessä.1
Ryynänen ja Myllykangas toteavat, että biolääketieteellinen malli ei ota
huomioon potilaan elämäntilannetta kokonaisuutena tai sosioekonomisia
tekijöitä. He esittelevät biolääketieteellisen terveyskäsitysmallin vaihtoehdoksi
biopsykososiaalisen mallin. Heidän mukaansa ”[l]ääketieteellisen tutkimuksen
kannalta on välttämätöntä, että kliinisellä tasolla käytetään paljon nykyistä
enemmän biopsykososiaalista mallia. Tämä malli auttaa ymmärtämään biolää-
ketieteellisten ja geneettisten tekijöiden vaikutusta sosiaalisiin ja psykologisiin
tekijöihin sairauksien syissä ja seurauksissa.” Ryynäsen ja Myllykankaan
mukaan tutkimuksen olisi selvemmin suuntauduttava terveyden ja sairauden
laadullisiin näkökohtiin, ja he ehdottavat, että tutkimus voisi keskittyä aiempaa
enemmän esimerkiksi terveydenhuollon laatuun, lääketieteellisten tarpeiden
kulttuurisiin ja taloudellisiin näkymiin ja potilas-lääkäri-suhteisiin.2
Funktionaalisen terveyskäsityksen mukaan terveys on voimavara, kyky
toimia sopusoinnussa ympäröivän yhteisön kanssa. Toimintakyvyn heik-
keneminen viestii sairaudesta – diagnoosilla sinänsä ei ole ratkaisevaa merkitys-
tä. Ryynänen ja Myllykangas viittaavatkin yhteiskunnan arvoihin ja toteavat,
että ”[j]os yhteiskunnassa ensisijainen tavoite on taloudellisin mittarein mitattu
hyvinvointi, terveys määritetään silloin siten, että se palvelee tuotantoelämää,
eli terveys on työkykyä.” Erilaiset fyysiset, psyykkiset tai sosiaaliset työrajoit-
teet heikentävät yksilön mahdollisuuksia selvitä elämässä. Ammatillisen työky-
vyttömyyden määritelmä perustuu tähän.3
Positiivisen terveyskäsityksen mukaan terveys on terveyden kokemista.
Sairaus on puolestaan tämän kokemuksen puuttumista. Tunnetuin positiivisen
terveyden määritelmä on maailman terveysjärjestö WHO:n määritelmä ter-
veydestä ”ei vain sairauden puuttumisena vaan täydellisen fyysisen, psyykkisen
ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilana”. Ryynänen ja Myllykangas toteavat, että
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määritelmä on todellisuudelle vieras ja se on herättänyt vastustusta. Määritte-
lyssä on kuitenkin tavoiteltu näkökulman laventamista moniulotteisemmaksi
ja sen tunnustamista, ettei kenenkään terveys voi olla täydellinen. Määritelmän
perusteella voidaan terveydenhuollolle asettaa lisävastuuta verrattuna biolääke-
tieteelliseen terveyskäsitykseen. Positiivisen terveyskäsityksen mukaan ter-
veydenhuollon pitäisi tunnistaa tekijöitä, jotka vaikuttavat kielteisesti ihmisten
hyvinvointiin. Jos ongelmien ratkaiseminen ei kuulu terveydenhuollolle, sen
tulisi olla kiinteässä yhteydessä muihin sektoreihin ja tiedottaa niille ongelmis-
ta. Ryynänen ja Myllykangas toteavat, että positiivinen terveys on potentiaali-
suutta. Se ilmaisee, mitä voisi olla. Ryynäsen ja Myllykankaan mukaan tervey-
den positiivinen määritteleminen ”auttaa ymmärtämään yksilöiden terveys-
käyttäytymistä ja yhteiskunnan terveyttä edistävää toimintaa. Näin yhteiskun-
nallista toimintaa voidaan koettaa suunnata siten, että päästään lähemmäksi
positiivisen terveyden käsitteen ilmaisemaa ihannetta.”4
Ryynänen ja Myllykangas toteavat, että ”[y]hteistä terveyden määrityksille
on täydellisen sairaudettomuuden, toimintakyvyn tai hyvinvoinnin sitominen
hyvään, ihannoitavaan ja tavoiteltavaan. Ulottuvuuden toisessa päässä on
kärsimys, jota pitäisi välttää.”5
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Stakesin perhesuunnittelun ja äitiyshuollon asiantuntijaryhmän mukaan
Suomen äitiyshuollon ydintehtävänä on ”turvata odottavan äidin, sikiön,
vastasyntyneen ja perheenjäsenten paras mahdollinen terveys. Pyrkimyksenä
on raskaudenaikaisten häiriöiden ehkäisy, häiriöiden varhainen toteaminen ja
sujuva hoitoon ohjaaminen, tehokas hoito ja kuntoutus, hyvä synnytyksen
hoito ja vastasyntyneestä huolehtiminen sekä perheen tukeminen sairauden tai
vamman kohdatessa.”  6
Laajassa mielessä äitiyshuollon tavoitteena on ”edistää tulevien vanhempien
terveyttä ja hyvinvointia sekä auttaa heitä suhtautumaan myönteisesti perhe-
elämään ja perheen asemaan yhteiskunnassa”. Äitiyshuollon tavoitteiden
mukaan ”äidin, isän ja koko perheen tulisi voida tuntea lapsen odotus, synty-
mä ja imeväisen hoito turvalliseksi ja perhe-elämää rikastuttavaksi kokemuk-
seksi. Valmistautuminen vanhemmuuteen ja lapsen kasvatukseen luovat
pohjan pitkään jatkuvalle kypsymiselle. Odottavat vanhemmat edellyttävät
äitiyshuollolta lääketieteen ja hoitotyön seurannan lisäksi sosiaalista ja henkistä
tukea ja apua uudessa elämäntilanteessa: lapsen ja erityisesti ensimmäisen lapsen
suunnittelussa, odotuksessa ja synnytyksessä.”7
Äitiyshuollon tavoitteena on turvata äidin, lapsen ja perheen kokonaisval-
tainen hyvinvointi. Kuten aikaisemmissa luvuissa on käynyt ilmi, sikiöseulon-
noista voi koitua raskaana olevalle naiselle ahdistusta ja pelkoa, siis henkistä tai
emotionaalista kärsimystä. Lisäksi seulontojen seurauksena otetaan sekä fyysisiä
että psyykkisiä riskejä. Ei vaikuta siltä, että äitiyshuollon tavoite ”paras mah-
dollinen terveys” voisi tarkoittaa pelkästään (sikiön) fyysisen sairauden tai
vamman puuttumista. Äitiyshuollon tavoitteiden ja sikiöseulontojen vaikutus-
ten välillä näyttää olevan ristiriita.
Lääketieteellinen tutkimus ja hoito ovat aina pyrkineet sekä vammautumi-
sen ehkäisemiseen että vammojen hoitamiseen ja niiden haittavaikutusten
minimoimiseen.  Sikiötutkimusten kohdalla on kuitenkin ongelmallista, että8
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vammautumisen ehkäiseminen tai vammojen haittavaikutusten minimoiminen
merkitsee käytännössä vammaisen yksilön syntymisen ehkäisemistä niin kauan
kuin selektiivinen abortti on lähes ainoa käytettävissä oleva hoitokeino.9
Kehityshäiriön löydyttyä vaihtoehtoina ovat usein vain raskaudenkeskeytys ja
valmistautuminen sairaan tai vammaisen lapsen syntymään.  Äitiyshuollon10
tavoitteena on turvata sikiön ”paras mahdollinen terveys”. Raskauden ajan
seulontatutkimusten yleisenä tavoitteena on etsiä sairauksia, jotka uhkaavat
äidin, sikiön tai kummankin terveyttä.  Sikiöseulontojen tavoitteeksi on11
ilmaistu vanhempien vapaus valita, haluavatko he sikiön kehityshäiriön tai
sairauden löytyessä jatkaa raskautta vai keskeyttää sen. Selektiivinen abortti ei
kaiketi voi olla äitiyshuollon tavoitteiden mukainen päätös raskaudelle. Risti-
riita äitiyshuollon ja sikiötutkimusten tavoitteiden välillä näyttää ilmeiseltä.
Seppo Aution mukaan selektiivinen abortti ei ole sikiödiagnostiikan
päämäärä, sillä se ”ei täytä eettisiä periaatteita eikä ole myöskään sopusoinnussa
[…] yleisten lääketieteellisten käytännön tavoitteiden kanssa.” Yhteiskunta
kuitenkin tarjoaa toimenpiteitä ja pakottaa näin yksilön tekemään valintoja.
Sikiötutkimuksiin osallistuminen eri vaiheineen voi olla vanhemmille psyykki-
sesti erittäin raskas. Äitiyshuollon tavoitteen mukaan ”äidin, isän ja koko
perheen tulisi voida tuntea lapsen odotus, syntymä ja imeväisen hoito turvalli-
seksi ja perhe-elämää rikastuttavaksi kokemukseksi”. Äitiyshuolto tarjoaa näin
toimenpiteitä, jotka ovat ristiriidassa sen tavoitteiden kanssa. Erityisesti silloin,
kun sikiöseulontoja tarjotaan naiselle, jolla ei ole erityistä riskiä sikiön poik-
keavuuteen eikä erityistä omakohtaista huolta asiasta, saatetaan tutkimuksia
tarjoamalla herättää naisessa huolta, pakottaa hänet tekemään valintoja ja näin
jopa häiritä normaalia raskauden kulkua. Sikiötutkimusten tavoitteita ja
etenkään käytäntöä ei voi johtaa suoraan äitiyshuollon tavoitteista. Näyttää
siltä, että sikiötutkimuksien taustalla on pyrkimyksiä, joita ei ole ilmaistu
julkisesti. Tämä merkitsee sitä, että äitiyshuoltoon sisältyy keskenään ristiriitai-
sia tavoitteita.
Suomen äitiyshuollon tavoitteena on siis turvata äidin, lapsen ja perheen
kokonaisvaltainen hyvinvointi. Tavoitteet muotoilleen Stakesin asiantuntija-
ryhmän tausta-ajatuksena näyttää olevan kokonaisvaltainen käsitys terveydestä.
Ihminen on fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen kokonaisuus ja terveys on
laajassa mielessä kokonaisvaltaista hyvinvointia. Stakesin asiantuntijaryhmän
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mukaan odottavat vanhemmat edellyttävät äitiyshuollolta lääketieteen ja
hoitotyön seurannan lisäksi sosiaalista ja henkistä tukea ja apua uudessa elä-
mäntilanteessa: lapsen ja erityisesti ensimmäisen lapsen suunnittelussa, odotuk-
sessa ja synnytyksessä. Näin Suomen äitiyshuollon tausta-ajatuksena näyttää
olevan positiivinen terveyskäsitys. Tavoitteissa näyttää olevan aineksia niin
ikään biopsykososiaalisesta terveyskäsityksestä. Sikiötutkimusten tarkoituksena
on puolestaan löytää sikiöstä kehityshäiriö tai vamma. Seulontatutkimusten
tarkoituksena on löytää sairaus tai tapauksia, joissa on syytä epäillä tietyn
sairauden kehittymistä. Tämä pyritään tekemään niin aikaisin, että havaitun
taudin hoito voidaan suunnitella optimaalisesti tai että laillinen raskaudenkes-
keytys on haluttaessa mahdollinen.  Sikiötutkimuksia tehdään dualistisesta12
terveyskäsityksestä käsin, virhettä etsien. Sikiötutkimusten tausta-ajatus siis
viittaa biolääketieteelliseen terveyskäsitykseen.
Kun yhteiskunta on päättänyt kansanterveyden tasolla tarjota kunnallisissa
äitiysneuvoloissa sikiöseulontoja terveille raskaana oleville naisille, kysymys on
myös taloudellisista seikoista ja arvostuksista. Näyttää siltä, että kansantervey-
den tasolla sikiötutkimusten tausta-ajatuksena on osin myös funktionaalinen
terveyskäsitys. Ryynänen ja Myllykangas kritisoivat funktionaalista terveyskäsi-
tystä toteamalla, että ”[t]aloudelliseen integrointiin ja taloudelliseen yksilön
hyväksikäyttöön tukeutuva terveyden käsitys on manipuloiva.”13
Suomalaisen sikiöseulonnan tavoitteet ja käytännöt ovat ristiriidassa äitiys-
huollon tavoitteiden kanssa siitä syystä, että niiden taustalla olevat terveyskäsi-
tykset poikkeavat toisistaan.
5.2. Suomalainen sikiöseulontakäytäntö osana terveys-
politiikkaa
Jo sikiöseulontojen tarjoaminen ja tekeminen on terveyspoliittinen kannanot-
to. Raskaana olevan naisen päätöksenteon taustalla vaikuttavat suomalaisen
yhteiskunnan kansanterveyspoliittiset intressit. Kun yhteiskunta tarjoaa seulon-
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taa, taustalla on ajatus, että seulontaan myös osallistuttaisiin. Mihin yhteiskun-
nallisiin tai kansanterveydellisiin tavoitteisiin sikiöseulonnoilla pyritään?
Valtioneuvosto hyväksyi joulukuussa 2003 sosiaali- ja terveydenhuollon
tavoite- ja toimintaohjelman nelivuotiskaudeksi 2004-2007.  Ohjelma ja sen14
suositukset tarkentavat pääministeri Matti Vanhasen hallituksen hallitusohjel-
man sosiaali- ja terveyspoliittisia tavoitteita. Tavoitteet ja toimenpidesuosituk-
set koskevat ensi sijassa kuntia ja ovat luonteeltaan suosituksia. Ohjelma sisältää
myös valtionhallintoon kohdistuvia toimenpidesuosituksia, joiden tarkoitukse-
na on tukea kuntien toimintaa.  Ohjelman luvussa ”2.3. Lasten ja nuorten15
sekä lapsiperheiden palvelut” asetetaan tavoite, että ”[ä]itiys- ja lastenneuvola-
toimintaa kehitetään tehostamalla moniammatillista yhteistyötä, varmistamalla
riittävät toimintaedellytykset ja monipuolistamalla toiminnan sisältöjä.”  Niin16
ikään ”[p]erhepalveluverkostoja kehittämällä tuetaan vanhemmuutta.”  17
On kysyttävä, mitä ohjelman tavoite merkitsee sikiötutkimusten kohdalla.
Korjaantuvatko sikiöseulontakäytännön eettiset ongelmat sillä, että tehostetaan
moniammatillista yhteistyötä, varmistetaan riittävät toimintaedellytykset ja
monipuolistetaan toiminnan sisältöjä? Eettiset ongelmat johtuvat osittain siitä,
että sikiöseulontoja tarjotaan osana tavallista äitiyshuoltoa. Yhteistyön, toimin-
taedellytysten ja sisältöjen kehittämisen avulla voidaan parhaassa tapauksessa
parantaa esimerkiksi sikiöseulontojen tarjonnan tasapuolisuutta sekä niitä
koskevan neuvonnan ja tiedottamisen laatua. Kuluvalla tavoite- ja toiminta-
kaudella sikiöseulontoihin liittyviin eettisiin ja käytännöllisiin ongelmiin onkin
tartuttu tekemällä laaja selvitystyö sekä säätämällä seulonnoista valtioneuvoston
asetuksella. Prosessin seurauksena on tarkoitus myös erottaa sikiöseulonnat
äitiyshuollosta.18
Millä tavalla suomalainen sikiöseulontakäytäntö vaikuttaa vanhemmuuteen
ja onko se ohjelman tavoitteen, vanhemmuuden tukemisen mukainen?
Suomalaisen äitiyshuollon tarjoamat sikiötutkimuskäytännöt saattavat vaikuttaa
vanhemmuuteen syvemmin ja kauaskantoisemmin kuin on ehkä tultu ajatel-
leeksi. Eräät tutkijat katsovat, että sikiötutkimusten taustalla oleva käsitys
vanhemmuudesta on ehtoja asettava vanhemmuus. Sikiötutkimusten taustaole-
tuksena voi väittää olevan, että vanhemmat sitoutuvat lapseensa ja vanhem-
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muuteen lopullisesti vasta, kun lapsi läpäisee testin. Siihen asti on mahdollista,
että päädytään aborttiin sikiöindikaatioin.  Tausta-ajatuksensa myötä sikiötut-19
kimukset ehkä huomaamattakin vaikuttavat äitiyteen ja vanhemmuuteen.
Pitkän ajan vaikutuksia yksilöiden ja yhteisön psyykkiseen ja sosiaaliseen
kehitykseen on vaikeaa arvioida. Sikiöseulontakäytäntö saattaa vaikuttaa
ohjelman tavoitteen vastaisesti, vanhemmuutta heikentävästi.
Terveys 2015 -kansanterveysohjelma on pitkän aikavälin terveyspoliittinen
ohjelma, jonka taustana on Maailman terveysjärjestön WHO:n Terveyttä
kaikille -ohjelma. Ohjelman pääpaino on terveyden edistämisessä. Terveys
2015 on yhteistyöohjelma, joka toimii eräänlaisena kehyksenä terveyden
edistämistoiminnalle yhteiskunnan eri alueilla. Ohjelmassa esitetään kahdeksan
kansanterveyttä koskevaa tavoitetta. Ne kohdistuvat keskeisiin ongelmiin,
joiden korjaaminen edellyttää yhdensuuntaista toimintaa eri tahoilta. Kahdek-
san tavoitetta osoittavat tavoitellut tulokset elämänkulun eri vaiheissa. Lisäksi
ohjelmassa tehdään 36 toimintaa linjaavaa kannanottoa, jotka sisältävät kansa-
laisten arkielämän ympäristöjä ja yhteiskunnan eri toimijoita koskevia haasteita
ja linjauksia.  Terveys 2015 -kansanterveysohjelman luku 3. on nimeltään20
Uudet haasteet. Sen mukaan suomalaisen terveyspolitiikan arvolähtökohdat,
terveydenhuollon keskeiset järjestämisperiaatteet ja terveyspolitiikan yleista-
voitteet nauttivat kansalaisten keskuudessa erittäin laajaa kannatusta. Luvussa
todetaan, että 
Suomen julkisen vallan sisäisessä kehityksessä kuntien merkitys on korostunut. Samoin hallintokäytän-
nöissä on pyritty korostamaan ”ylhäältä alas” suuntautuvan ohjauksen tilalla myös ”alhaalta ylös”
ohjautumista ja kansalaisten suurempaa osallistumista paikalliseen päätöksentekoon. Terveyspolitiikan
on uudistuttava tätä suuntausta vastaavasti. Toisaalta on arvioitava huolella, toimiiko ohjaussuhde
riittävän hyvin, jotta se turvaisi terveyspolitiikan kansalliset tavoitteet ja tasa-arvon.21
Kuntien itsenäinen päätösvalta on johtanut huomattaviin vaihteluihin eri
kuntien sikiöseulontakäytännöissä. Tältä osin ohjelman muotoilu terveyspoli-
tiikan kansallisten tavoitteiden ja tasa-arvon turvaamisesta on merkittävä.
Kansanterveysohjelman kuvaama ”alhaalta ylös” ohjautuminen onkin hyvä
perustelu sille, että raskaana olevien naisten sikiöseulontoja koskevat koke-
mukset otettaisiin huomioon suomalaista sikiöseulontakäytäntöä pohdittaessa.
Näin ei kuitenkaan ole toistaiseksi tapahtunut. Alhaalta ylös ohjautuminen
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voisi tulla osaltaan kysymykseen myös terveyspolitiikan kansallisten tavoittei-
den määrittelemisessä sikiöseulontojen osalta. Ohjelmassa kuvataan edelleen:
Teknologian, lääketieteen ja muiden tieteenalojen kehitys luo uusia edellytyksiä sairauden hoidolle.
[…] Sekä talouden että teknologian muutoksiin liittyy kuitenkin myös uhkaavampia kehitysmahdolli-
suuksia – esimerkiksi taloudellisen, tiedollisen ja kulttuurisen syrjäytymisen, uusien biologisten,
kemiallisten ja fysikaalisten riskien ja epäterveempien elämäntapojen mahdollisuus. Teknologista ja
taloudellista tulevaisuutta koskevat ratkaisut ovat kansanterveyden kannalta keskeisiä ja edellyttävät
laajaa yhteistyötä.22
Johtuvatko suomalaisen sikiöseulontakäytännön eettiset ja käytännön
ongelmat juuri uusien teknologioiden käyttämiseen ja taloudellisiin painotuk-
siin liittyvistä uhista? Tekniikat on otettu käyttöön ilman riittävää arviota
niiden tavoitteista, merkityksestä ja vaikutuksista. Taloudelliset seikat ovat
vaikuttaneet päätöksiin vähintäänkin kuntatasolla. On tärkeää, että teknologian
kehitys ja taloudelliset seikat ovat vain välineen asemassa, kun päätetään
eettisesti niin problemaattisesta asiasta kuin sikiöseulonnat ovat.
Terveys 2015 -kansanterveysohjelman keskeiset tavoitteet ovat kansalaisten
terveiden elinvuosien lisääminen sekä väestöryhmien terveyserojen pienentä-
minen. Kahdeksasta määritellystä päätavoitteesta tämän tutkimuksen kannalta
olennaisia ovat seuraavat tavoitteet:
1. Lasten hyvinvointi lisääntyy, terveydentila paranee ja turvattomuuteen liittyvät oireet ja sairaudet
vähenevät merkittävästi.
6. Suomalainen voi odottaa elävänsä terveenä keskimäärin kaksi vuotta kauemmin kuin vuonna 2000.
7. Suomalaisten tyytyväisyys terveyspalvelujen saatavuuteen ja toimivuuteen sekä koettu oma ter-
veydentila ja kokemukset ympäristön vaikutuksista omaan terveyteen säilyvät vähintään nykyisellä
tasolla.23
Terveys 2015 -ohjelman mukaan tavoitteiden ilmaisema kehitys edellyttää,
että
[k]aikilla julkisen vallan sektoreilla ja tasoilla, samoin kuin yksityissektorilla ja kansalaisten omassa
toiminnassa, otetaan kansalaisten terveys tärkeäksi valintoja ohjaavaksi periaatteeksi. Sosiaalinen
ulottuvuus sisällytetään julkisen sektorin pitkän tähtäimen politiikkaan, ohjelmiin ja toimintalinjoihin
sekä kaikissa ministeriöissä osaksi hallinnonalan tulosohjausta. Tavoitteiden saavuttamista seurataan
kehitettävien indikaattorien avulla. 
Ja:
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[v]ahvistetaan edellytyksiä terveyden edistämiselle kansalaisten elämänkulun kaikissa vaiheissa vastasyn-
tyneistä iäkkäisiin vanhuksiin asti.”24
Sikiötutkimuksilla saattaa olla yllättävä yhteys ohjelmassa asetettuihin
tavoitteisiin. Kun sikiöseulontojen avulla löydetään ja abortoidaan osa sairaista
sikiöistä jo raskausaikana, vastasyntyneiden lasten tilastollinen kuolleisuus
laskee. Samalla syntyneiden lasten tilastollinen terveydentila keskimäärin
paranee ja lasten sairaudet vähenevät. Syntyvä väestö voi varmasti odottaa
elävänsä keskimäärin kauemmin kuin se voisi siinä tapauksessa, että sairaita
sikiöitä ei abortoitaisi. Ovatko sikiöseulonnat yksi väline kohti tilastollisesti
terveempää kansaa? Tämä ajatus on ilmaistu epäsuorasti seulontaohjelmien
oppaassa kunnille:
Seulonnat ovat osa tauteja ja sairauksia ennaltaehkäisevää kansanterveystyötä. Asetuksella pyritään
yhtenäistämään seulontojen toteuttaminen niistä saatavan terveyshyödyn ja vaikuttavuuden varmistami-
seksi. Seulontojen tavoitteena on vähentää tautien aiheuttamaan sairastuvuutta, vammoja ja kuollei-
suutta toteamalla tauti tai sen esiaste varhaisessa vaiheessa. Varhainen diagnoosi ja hoito parantavat
taudin ennustetta, säästävät hoidosta aiheutuvia kustannuksia sekä parantavat potilaan elämänlaatua.25
Sitä, mihin kaikkeen sikiöseulonnoilla pyritään, ei kuitenkaan ilmaista
missään suoraan. On selvää, että kansalaisten terveyden edistäminen on myös
kustannustehokasta. Vammaiset tai sairaat yksilöt tulevat yhteiskunnalle
kalliimmaksi kuin terveet. Voidaankin kysyä, ovatko sikiöseulonnat yksi tapa
edistää kustannustehokkaampaa kansanterveyspolitiikkaa. Kun terveys on
ohjelman mukaisesti kaikkea toimintaa ohjaava periaate, onko se myös im-
plisiittinen vaatimus tai toive, joka asetetaan raskaana olevalle naiselle, kun
hänelle annetaan tehtäväksi ottaa valinnallaan kantaa sikiöseulontoihin? 
Kansanterveysohjelmassa 2015 ilmaistaan sivulauseessa sen lähtökohtainen
terveyskäsitys. Ohjelman mukaan ”terveys on prosessi pikemminkin kuin tila,
ja sitä tulee tarkastella elämänkulun näkökulmasta pyrkien havaitsemaan
tärkeitä siirtymävaiheita ja kriittisiä ajanjaksoja ja auttamaan ihmisiä selviyty-
mään niistä mahdollisimman hyvin”.  Ohjelmassa todetaan myös: 26
Ihminen luo valinnoillaan viimekädessä itse omaa elämäänsä. Autonomiapyrkimys on ihmisen yksi
keskeinen ominaisuus: hänelle tarjotaan tietoa, mahdollisuuksia ja haasteita, mutta ratkaisut ihmiset
tekevät itse. […] Autonomian kunnioittaminen ja sen edellytysten tukeminen on keskeistä kaikessa
terveysneuvonnassa. Toisaalta myös vastuu omaa elämää koskevien päätösten seurauksista tulisi aina olla
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korostetusti ihmisellä itsellään. […] Suomalaisten pienten lasten terveydentila on kansainvälisissä
vertailuissa käytetyn mittarin, imeväiskuolleisuuden, perusteella erittäin hyvä. […] Lasten terveys alkaa
muotoutua jo sikiöaikana, minkä vuoksi nuorten naisten, erityisesti raskaana olevien, terveyden
edistäminen on merkityksellistä.27
Terveys 2015- hankkeen taustalla olevana terveyskäsityksenä näyttäisi
olevan positiivinen ja biopsykososiaalinen, kokonaisvaltainen ja prosessinomai-
nen, ei staattinen käsitys terveydestä. Kansanterveysohjelman ilmaistu terveys-
käsitys näyttää täten olevan ristiriidassa suomalaisen sikiöseulontakäytännön
taustalla häämöttävän biolääketieteellisen ja osin funktionaalisen terveyskäsi-
tyksen kanssa.  Ohjelmassa korostetaan ihmisen autonomista asemaa ja pää-28
töksentekoa. Oikeuksien lisäksi ohjelma korostaa myös ihmisen omaa vastuuta
omasta toiminnastaan ja päätöstensä seurauksista. Taustalla on liberalistinen
oikeuspohjainen ajattelumalli. Edellä tässä tutkimuksessa on käynyt ilmi, että
naisten autonomian kunnioittaminen ei näytä läheskään pääsääntöisesti toteu-
tuneen suomalaisessa sikiöseulontakäytännössä. Autonomian toinen puoli,
vastuun kantaminen, on kuitenkin jäänyt yksin naisten harteille. Yhteiskunta
ohjaa naista tiettyihin valintoihin, mutta vetäytyy vastuusta naisen autonomi-
aan ja vastuuseen vedoten, kun nainen joutuu tekemään vaikean ja ehkä
tuskallisen päätöksensä ja elämään tämän päätöksen seurauksien kanssa lop-
puelämänsä.
Kansanterveyspolitiikan lyhyen ja pidemmän aikavälin tavoitteet ovat
ilmeisen tärkeitä ja asiallisia. On kaikkien kannalta hyvä edistää terveyttä ja
hyvinvointia. Onkin tarkasteltava sitä, miten tavoitteisiin pyritään. Miten
kansanterveysohjelmien tehokkaaseen ja aktiiviseen kuvaan sopivat vammaiset
lapset? Työ- ja toimintakyky tai omatoimisuus ei heidän kohdallaan välttämät-
tä koskaan toteudu. Onko heidän olemassaolonsa ja hyvä hoitonsa uhka tai
rasite yhteiskunnan taloudelliselle kestävyydelle? Missään ei ainakaan julkisesti
ilmaista, että Suomessa pyritään vähentämään sairaiden tai vammaisten ihmis-
ten prosentuaalista osuutta abortoimalla sikiötutkimusten avulla löydetyt
kehityshäiriöiset sikiöt. Yhteiskunta eli käytännössä hoitojärjestelmästä vastaa-
vat päättäjät ottavat kuitenkin päätöksillään kantaa siihen, mitkä ovat sellaisia
vammoja tai ruumiinvikoja, joiden seulomismahdollisuuksia väestölle tarjo-
taan. Tämä tunnustetaan FinOHTAn raportissa, jossa kirjoitetaan:
Sikiön kromosomipoikkeavuuksien seulonnan alkuperäisenä tavoitteena lienee ollut ikääntyneiden
naisten lisääntymisautonomian parantaminen, sillä kromosomipoikkeavuuksien riski kasvaa äidin
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”Sikiötutkimukset ovat melko kalliita aina, kun joudutaan turvautumaan soluviljelyyn erikoislaboratoriois-
sa. Kuitenkin kehitysvammaisen lapsen ja aikuisen hoito tulee vieläkin kalliimmaksi. Yli 40-vuotiaiden
äitien raskauksia tutkittaessa yhden 21-trisomian toteamiseen tarvittavien tutkimusten hinnan voi arvioida
(HYKS:n Naistenklinikan omakustannushintojen mukaan) olevan nykyisin noin 120000 mk luokkaa, 37-
vuotiaiden raskauksia tutkittaessa 440000 mk ja seerumiseulontaan perustuvissa tutkimuksissa 320000 mk.”
Salonen, R., ”Mikä meillä soveltuisi seulottavaksi? Kromosomihäiriöt”, Lääketiede 93 – Luentolyhennelmät,
Medicin 3.-8.1.1993, Suomen Lääkäriliitto, Suomalainen Lääkäriseura Duodecim, Finska Läkaresällskapet,
Helsinki 1993, 336; ”The confusion at the maternity care centre was intensified because the objective of
prevention was closely related to economics, which for its part was regarded as an inappropriate argument
in relation to abortions. It remains open whether money played a more important role than the study
material showed. We should keep in mind that, even in scarcity, cutbacks are determined by factors other
than cost-effectiveness calculations.” Jallinoja, Pia, ”Genetic screening in maternity care;preventive aims
and voluntary choices”, Sociology of Health & Illness, 3/2001;23:286-307, 302. Jallinoja jatkaa hypoteesillaan
sikiöseulonnasta terveydenhuollossa: ”Money is a more contentious subject than voluntary choice when it
is a question of life and death – and that is what prenatal screening in a certain sense is ultimately about.
ikääntyessä. Sittemmin seulontaa ei ole enää rajattu ikäperusteisesti ja seulonnan tavoitteet ovat
muuttuneet. Seulonnalla voidaan nyt tunnistaa monia sellaisia rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksia,
joiden kohdalla raskauden keskeyttäminen on Suomen lainsäädännön perusteella mahdollinen. Tämä
tavoite voi olla sekä vanhempien (toive terveen lapsen saamisesta) että yhteiskunnan (seulonnan
kustannushyöty arvioidaan julkisin varoin tarjottavia palveluja valittaessa) asettama. Sekä rakenne- että
kromosomipoikkeavuuksien seulonnassa on huomioitava, että perheen ja yhteiskunnan näkemys
seulonnassa tunnistettavan tilan vaikeusasteesta ei ole välttämättä yhtenevä ja toisaalta tunnistetun
poikkeavuuden ennuste ei ole aina yksiselitteinen.[…] Sikiön rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksien
seulontoja tarjotessaan terveydenhuolto väistämättä samalla ilmoittaa, että se hyväksyy raskauden
keskeytyksen vaihtoehtona poikkeavan lapsen syntymälle. Tarjoamalla raskaana oleville naisille
rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksien seulontaa terveydenhuolto saattaa siis viestittää, että raskauden
keskeyttäminen voi olla myös kustannusvaikuttavaa. Rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksien
seulonnan tavoitteista pitäisi keskustella avoimesti.  29
Raportissa puhutaan sikiöseulontojen mahdollisista erilaisista tavoitteista ja
pyrkimyksistä, mutta niitä ei tarkasti määritellä. Kuitenkin, kun yhteiskunta
päättää tarjota sikiöseulontatestiä, se ottaa implisiittisesti kannan, että seulotta-
van vamman aiheuttama rasitus tai muut ongelmat ovat sitä luokkaa, että
vanhemmat voivat katsoa aiheelliseksi raskaudenkeskeytyksen.  Kuten edellä30
on todettu, seulonnan tarjoaminen sinänsä voi jo ohjata raskaana olevan naisen
valintaa ja myös laajemmin vaikuttaa kansalaisten arvoihin. Julkisen terveyden-
huollon tarjoamasta seulonnasta kieltäytyminen voidaan kokea oppositioon
asettumisena ja kieltäytyjä saattaa kokea ottavansa vastuun seuraamuksista
omille harteilleen.  Sikiöseulontojen tarjoaminen on vahva terveyspoliittinen31
kannanotto jo siksi, että niiden kustannukset lankeavat julkisen terveydenhoi-
tojärjestelmän kannettaviksi.32
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Over choice here is at least one important agreement: it is desirable. Prevention and money are potentially
more explosive issues. The first leads easily to the dilemma of selective abortion and consequently to
estimations of a good life, a life worth living and even to eugenics. The second – money – to the impossi-
ble equation of incorporating life itself into cost-effective calculations. These two are, indeed, been non-
issues in public debate about prenatal screening whereas informed, voluntary choice has become the
dominant motif of screening.” Jallinoja 2001, 302.
 ”Abortteja kaupattiin Tampereella säästökeinona – Tampereen yliopistollisen sairaalan ylilääkäri laati3 3
salaisen laskelman, sen mukaan kehitysvammaisten karsiminen sikiöseulonnoilla vähentää kuntien
kuluja.[…] Ylilääkäri laati karun laskelman: kehitysvammaisen hinnan yhteiskunnalle. Paperi oli selkeä viesti
kaupungille; uusi sikiöseulonta karsii kalliita vammaisia ja tuottaa säästöjä, kun entistä useampi poikkeava
sikiö abortoidaan.” Abortteja kaupattiin Tampereella säästökeinona, Aamulehti 26.4.1998, 1; ”Tapaus
osoittaa, ettei rotuhygienia ole hävinnyt Suomesta minnekään, kommentoi tamperelainen lääkäri ja tutkija
Oiva Antti Mäki.[…] Mäkeä suututtaa nykysuomalaisen sikiödiagnostiikan kaksinaamaisuus. – Puhutaan
perheiden kärsimyksen poistamisesta, mutta taustalla paljastuukin halu karsia yhteiskunnan menoja. Miksi
lasketaan vain Down-lapsen hinta? Miksi ei kysytä, mitä maksaa kuka tahansa ihminen, esimerkiksi kalliisti
koulutettu lääkäri? Down-ihminen ei koskaan saa aikaan erityisen suurta vahinkoa – ei joukkomurhaa tai
pankkikriisiä, Mäki huomauttaa.[…] Taskulaskinmiehiä kuitenkin riittää. Esimerkiksi Englannissa tehtiin
taannoin siekailematon selvitys: sikiödiagnostiikka tuottaa puhdasta voittoa, selviä seteleitä! Yhden Downin
syndrooma -tapauksen löytäminen maksoi väittämän mukaan hieman yli kolme miljoonaa markkaa.
Down-henkilön elinaikaisiksi kuluiksi ynnättiin lähes kymmenen miljoonaa. Joten säästöä jäi roimasti.
Tässäkään tutkimuksessa ei kerrottu, mikä on vammattoman kansalaisen hinta. Lähtöoletuksena pidettiin,
että yhteisten varojen kuluttaminen on vain terveiden, kauniiden ja rohkeiden oikeus.” Säästövimma
herättää henkiin rotuhygienian synkän haamun, Aamulehti 26.4.1998; ”(Fragiili X) [o]ireyhtymä aiheuttaa
sekä huolta sitä sairastaville perheille että kustannuksia yhteiskunnalle, Yhdysvalloissa arvioidaan yhden
potilaan elinikäisten hoitokulujen nousevan 1-4 miljoonaan dollariin.” Ryynänen & Kirkinen 1997, 701;
Ks. myös Santalahti 1996, 41.
 Aution mukaan sikiötutkimusten käytännön tavoite on yksilöiden auttaminen lääketieteellisen3 4
tutkimuksen ja hoidon avulla. Avun tarpeessa olevia yksilöitä ovat sikiö ja hänen vanhempansa. Hänen
mukaansa selektiivinen abortti ei ole eettiset perusteet täyttävää vammaisuuden ehkäisyä eikä rinnastettavissa
vammaisuuden ehkäisyyn. ”Vammainen sikiö ei ole vammaisuuden ehkäistävä syy”, hän toteaa. Aution
mukaan sikiön sairauden tai vamman takia tehtävä raskauden keskeytys on ”perhekohtainen, ei yleinen
lääkintäeettinen ongelma”. Autio 1989, 3005, 3007. Myöskään Norion mielestä perinnöllisyyslääkärin työn
kohteena ei ole väestö, vaan yksittäinen potilas ja perhe. Hän kuitenkin muistuttaa, että genetiikan varjolla
tapahtunut diskriminaatio ei suinkaan ole rajoittunut Hitlerin Saksaan. Norio, R., ”Humanismi lääkärin
työssä; Ihminenkö ihmisen armoilla?”, Duodecim 1992;108:201-202.
 Autio 1989, 3007.35
Vammaisen ihmisen hintaa on toisinaan epävirallisesti laskettu ja si-
kiöseulontoja esitelty säästökeinona. Julkisesti vammaisten hinnoittelu on
kuitenkin painokkaasti torjuttu.  Vallitsevassa käytännössä näyttää olevan33
epäselvyyttä siitä, pyrkiikö äitiyshuolto sikiöseulonta ja -diagnostiikkakäytän-
nöllä auttamaan sikiöitä tai raskaana olevia naisia ja perheitä vai pyritäänkö
kansanterveydellisiin päämääriin: ehkäisemään vammaisuutta.34
Seppo Aution mukaan vammaisuuden vähentäminen selektiivisen abortin
avulla ei ole sikiötutkimusten taustalla piilevä tavoite. Hän toteaa, että ”ainoa
hyväksyttävä perustelu selektiivisen abortin oikeutukselle ovat kehittyvällä
lapsella olevasta vammasta tai vaikeasta sairaudesta vanhemmille aiheutuvat
vaikeudet.”  Aution mukaan kyse ei siis ole valtion harjoittamasta verhotusta35
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 Eugeniikka eli rotuhygienia on pyrkimystä parantaa ihmisrodun ominaisuuksia erityisesti erottelemalla3 6
suvunjatkamiseen soveltuvat ja soveltumattomat yksilöt. Eugeniikka jaotellaan negatiiviseksi ja positiiviseksi
eugeniikaksi. Negatiivisella eugeniikalla tarkoitetaan systemaattista yritystä minimalisoida ei-toivottujen
geenien määrää väestössä esimerkiksi pakkosterilisaation, nonvoluntaarisen eutanasian tai geneettisen
diskriminaation keinoin. Positiivinen eugeniikka taas tarkoittaa systemaattista pyrkimystä maksimoida
toivottaviksi arvioitavien geenien määrää väestössä. Esimerkkinä voisi toimia spermapankki, johon
hyväksyttäisiin vain Nobel-palkinnon saaneitten spermaa. Simo Vehmas kuvailee: ”Rotuhygieniaa
ryhdyttiin käytännössä toteuttamaan kahdella tavalla: positiivisella rotuhygienialla, joka keskittyi kasvatus-,
valistus- ja propagandatyöhön tarkoituksenaan ”lahjakkaiden” yksilöiden lisääntymisen kannustaminen, sekä
negatiivisella rotuhygienialla, jolla tarkoitettiin avioliittokieltoja, eristämistä, sterilointeja ja jopa surmaamista.”
Vehmas 2005, 67; Garver & Garver väittävät, että sikiötutkimukset ovat uusi negatiivisen eugeniikan
muoto, joka on asettumassa rutiiniluontoiseksi osaksi äitiyshuoltoa. Garver, K.L. & Garver, B., ”The
Human Genome Project and Eugenic Concerns”, American Journal of Human Genetics 1994;54:148-158,
149, 155.
 Saarelma, O. & Hakama, M., ”Seulontatutkimusten lupaukset, pettymykset ja mahdollisuudet”,3 7
Duodecim 2000;116(8):869-70; Harri Vertio toteaa: ”Seulonnalla (screening) tarkoitetaan useimmiten
jonkin sairauden tai sen esiasteen etsimistä väestöstä tai sen osasta. Tarkoituksena on usein löytää sairaus
ennen kuin se muuten ilmenisi. Oletuksena on tällöin, että varhain havaittu sairaus voidaan hoitaa
paremmin tuloksin kuin myöhemmin havaittu. Tämä oletus on usein vaikea todentaa, vaikka se
intuitiivisesti tuntuukin selkeältä. Seulonnan vaikutuksia mitataan tavallisesti seulottavasta sairaudesta
aiheutuvan kuolleisuuden vähenemisellä tai joskus menetettävän elinajan vähenemisellä. Muitakin
eugeniikasta, vaan päinvastoin, hänen mukaansa on otettava huomioon se, että
kaikilla vanhemmilla ei voi olla yhtäläisiä valmiuksia ottaa vastaan vammaista
lasta. Aution ja myös edellä kuvattujen useiden muiden perustelujen mukaan
sikiöseulonnoissa on kyse äidin ja vanhempien lisääntymisautonomian lisäänty-
misestä.  Kuitenkaan se, että sikiöseulontoja tehdään rutiiniluontoisesti ja36
jatkotutkimuksiin kutsutaan, ei ole neutraalia, vaan vaikuttaa äidin päätöksen-
tekoon, sillä vallitsevasta käytännöstä voi olla vaikea poiketa. Pelkästään
vanhempien tahdon perusteella järjestettävä sikiöseulonta ei ole ylipäätään
seulontojen yleisten lähtökohtien mukainen. Osmo Saarelma ja Matti Hakama
kirjoittavat:
Sairauksien riskitekijöiden, esiasteiden tai varhaisvaiheiden seulonta perustuu ennakoinnin ajatukseen.
Sekä yksilön että usein myös yhteiskunnan kannalta on edullista havaita sairaus tai siihen johtava tila
ennen kuin oireita on niin paljon, että nämä pakottavat hakemaan terveydenhuollosta neuvoa ja apua.
[…] Seulonta on yhteisöllistä toimintaa, ja sen käynnistämisen tulee olla yhteisön päätös. Yksilön
osallistuminen ohjelmaan on tietenkin vapaaehtoista. Seulonnan aloittamisen tulisi riippua siitä, miten
määrällisesti suuria ja miten laadullisesti vakavia hyödyt ja haitat ovat. Määrälliset vaikutukset ovat
yleensä objektiivisesti mitattavissa. Tämän lisäksi seulontapäätös edellyttää arvostusten punnitsemista,
eikä se tällöin voi perustua pelkästään lääketieteelliseen tai taloudelliseen näyttöön tutkimusten
hyödyllisyydestä. […] Pelkät kustannus- ja vaikuttavuuskriteerit eivät myöskään riitä päätöksentekoon
siitä, onko tarpeellista tai hyödyllistä seuloa synnynnäistä vammaisuutta tai perinnöllistä taipumusta
sairauteen, jolle ei ole hoitoa ja joka ilmenee vasta vuosien kuluttua mutta jolla on merkitystä
esimerkiksi työuran suunnittelussa tai vakuutuksen myöntämisessä. Seulonnan uusista mahdollisuuksista
ja niiden tuomista eettisistä ja päätöksentekoa koskevista ongelmista tarvitaan tietoa ja uusia kannan-
määrityksiä.  37
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tuloksellisuuden mittaamisen tapoja on, mutta niitä on käytetty niukemmin.” Vertio, H., ”Seulonnat
lääketieteellisenä toimintamallina”, Impakti 1/98.
 Simo Vehmas kirjoittaa: ”Lisääntymisen vapaus on länsimaalaisen ihmisen perusoikeus. Tämän oikeuden38
yksi ilmentymä on vapaus keskeyttää raskaus sikiön sairauden tai vammaisuuden perusteella. Vanhemmilla
ja lähinnä naisilla on toisin sanoen oikeus valita millaisia lapsia he haluavat. Vammaisen lapsen syntymän
ajatellaan usein olevan ei-toivottu, jopa traaginenkin tapahtuma. Tällöin on vain kohtuullista, että
vanhemmille suodaan mahdollisuus välttää moinen tragedia. Vammojen ja sairauksien etsiminen sikiöistä on
tässä viitekehyksessä rationaalisesti ja moraalisesti oikeutettua, koska taustalla on hyväntahtoinen motiivi
estää mahdollista ylimääräistä kärsimystä ja vaivaa. Sikiöseulonnat ja selektiivisen abortin mahdollisuus
perustuvat siis yksilön autonomiaa korostavalle arvoperustalle.” Vehmas, S., ”Sikiöseulonnat ja vammaisten
ihmisten syrjintä”, Suomen Lääkärilehti 8/2004;59:809-811, 809. Vehmas tulkitsee oikein sikiötutkimusten
julkisesti ilmaistuja tavoitteita. Silti naisten kokemuksista käy ilmi, että heistä suuri osa osallistuu
tutkimuksiin ilman autonomista päätöksentekoa. Mitä vapaus tässä tarkoittaa? Mitä tarkoittaisi vapaus olla
valitsematta? Toinen kysymys on, onko autonominen päätöksenteko tällaisissa kysymyksissä edes
moraalisesti oikeutettu. Brittiläinen Dan Bromage luettelee yleisimpiä perusteluja sikiötutkimuksille ja
selektiiviselle abortille (seulontojen taloudelliset edut, vammaisen lapsen tuoma taakka perheille, vammaisen
lapsen elämän laatu) ja kysyy, onko sikiötutkimusten taustalla todellisuudessa kysymys kulttuurin
murroksesta: asenteiden muuttumisesta vammaisia ihmisiä kohtaan ja pyrkimyksestä esteettiseen
täydellisyyteen. Tällaiset asenteiden muutokset yhteiskunnassa selittyvät historiassa yhteiskuntien
murroksilla. Asenteiden koventuminen vammaisuutta kohtaan selittyisi länsimaisten yhteiskuntien
siirtymisellä modernista ajasta postmoderniin, mutta toisaalta kulttuurin murros voi osin myös auttaa
vammaisia ihmisiä. Bromage, D.I., ”Prenatal diagnosis and selective abortion: a result of the cultural turn?”
Med Humanit 2006;32(1):38-42.
Saarelma ja Hakama toteavat seulontojen olevan yhteisöllistä toimintaa ja
niiden tarvitsevan tuekseen yhteisön päätöksen. Sikiöseulontoja käyttöön
otettaessa tätä ei ole otettu riittävässä määrin huomioon. Saarelma ja Hakama
viittaavat seulonnan hyötyihin ja haittoihin, toisin sanoen niiden vaikuttavuu-
teen. Kun sikiöseulonnoille ei ole asetettu selkeitä tavoitteita, myöskään niiden
vaikuttavuutta ei ole voitu tutkia. Sikiöseulontojen yhteiskunnallisesta hyödys-
tä puuttuu näyttö, vaikka yleensä seulontoja ei edes aloiteta ennen kuin näyttö
vaikuttavuudesta on tutkimuksilla todettu. 
Vaikuttaa siltä, että rutiiniluontoisen seulonnan taustalla on, kenties osin
tiedostamaton, yhteiskunnan tai kuntien intressi säästää rahaa, vaikka julkisesti
ilmaistaan vain tavoite auttaa vanhempia. Moni raskaana oleva nainen haluaa
kaikki tarjotut kokeet vain siksi, että uskoo näin tekevänsä palveluksen lapsel-
leen. Tällöin hänellä on kuitenkin tutkimuksen tarjoajan näkökulmasta väärä
motiivi. Julkisesti ilmaistujen päämäärien mukaan sikiötutkimuksia tarjotaan,
jotta naisella olisi halutessaan mahdollisuus keskeyttää raskaus, jos sikiöstä
löydetään geneettinen poikkeavuus.  Yhteiskunta ajattelee raskaana olevaa38
naista, mutta nainen ajattelee lastaan. Tässä voi kuitenkin perustellusti kysyä,
ajatteleeko yhteiskunta sittenkään raskaana olevaa naista – vai ajatteleeko se
taloutta. Kysymys herää erityisesti suomalaisten naisten sikiöseulontakokemus-
ten perusteella, joita kuvattiin luvuissa 2 ja 3. Naisten lisääntymisautonomian
ei voi katsoa parantuneen, kun heistä suuri osa ei saanut itsenäisesti päättää
152
 Autti-Rämö & Koskinen & Mäkelä & Ritvanen & Taipale & asiantuntijaryhmä 2005, 63.39
osallistumisestaan seulontaan. Nykyisessä suomalaisessa sikiöseulontakäytännös-
sä näyttää olevan julkisesti ilmaistujen pyrkimysten ja käytännön toteutuksen
välillä suuri ristiriita: Julkisesti ilmaistaan pyrkimys raskaana olevan naisen
lisääntymisautonomian lisääntymiseen, mutta käytännössä nainen ei aina saa
riittävästi tietoa päätöksensä tueksi. Myös sikiöseulontojen julkiset sekä taustal-
la vaikuttavat lausumattomat pyrkimykset ja tavoitteet ovat ristiriidassa keske-
nään: Julkisesti ilmaistaan pyrkimys yksilön valinnan vapauteen, mutta taustalla
pyritään myös kustannusvaikuttavuuteen. Miten vanhempien auttaminen,
lisääntymisautonomian parantuminen sekä kustannusvaikuttavuus ja vammai-
suuden vähentämispyrkimys ovat sovitettavissa yhteen? Yksilön ja yhteiskun-
nallinen vastuu sekoittuvat. FinOHTAn raportissa kirjoitetaan:
Vastuu seulonnoista ja niiden järjestämisestä kuuluu seulontaohjelmia valmisteleville asiantuntijoille ja
terveydenhuollon päättäjille. […] Rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksien seulonnan tavoitteista
pitäisi keskustella avoimesti.  39
Kuten edellä on todettu, missään ei selkeästi ilmaista erilaisia pyrkimyksiä
ja tavoitteita, mihin sikiöseulonnoilla pyritään. FinOHTAn raportin mukaan
vastuu seulonnoista ja niiden järjestämisestä kuuluu seulontaohjelmia valmiste-
leville asiantuntijoille ja terveydenhuollon päättäjille. Raportissa ei kerrota
tarkemmin, miten tämän vastuun tulee käytännössä näkyä. Lopullinen vastuu
kaatuu yksittäisten raskaana olevien naisten harteille. Seulontaohjelmia valmis-
televien asiantuntijoiden ja terveydenhuollon päättäjien vastuun ottamisen
tulisikin merkitä ainakin sitä, että julkisesti ilmaistaan kaikki ne asiat, joihin
sikiöseulonnoilla pyritään. Vain siinä tapauksessa, että kaikki pyrkimykset on
avoimesti ilmaistu, raskaana oleva nainen voi tehdä aidosti informoidun
valinnan omasta osallistumisestaan.
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 Valtioneuvoston selonteko vammaispolitiikasta 2006; Vammaisuutta on pyritty määrittelemään erilaisten40
teoreettisten mallien avulla. Näistä tunnetuimpia ovat WHO:n mallit vuosilta 1980 ja 2001. WHO:n malli
ICIDH, International Classification of Impairment, Disabilities and Handicps (1980) luokittelee
vammaisuuden keskeisiksi käsitteiksi toiminnanvajavuuden (disability), vaurion (impairment) ja haitan
(handicap). Luokittelua on kritisoitu voimakkaasti erityisesti sen biomedikaalisesta selitystavasta, missä
vammaisuus palautuu yksilön elimelliseen vammaan ja epänormaaliuteen. Uusi luokitusjärjestelmä ICF,
International Classification of Functioning, Disability and Health (2001) sisältää kolmitasoisen luokituksen
vamma, toiminnanvajavuus ja sosiaalinen haitta. Uusi luokitusjärjestelmä pyrkii olemaan vähemmän
leimaava ja muodostamaan synteesin vammaisuuden lääketieteellisistä, biologisista ja sosiaalisista
näkökulmista. Tämän biopsykososiaalisen mallin mukaan elimellisen vamman vaikutusta ei nähdä irrallisena
irrallaan ympäristöstä, vaan korostas yhteiskunnallisten tekijöiden vaikutusta siinä, miten vamma vaikuttaa
ihmisen elämään. WHO, Vaurioiden, toiminnanvajavuuksien ja haittojen kansainvälinen luokitus – Käsikirja taudin
seurauksien luokittelemiseksi. Käännös teoksesta International Classification of Functioning and Disability,
Helsinki, Työterveyslaitos 1985; WHO, International Classification of Funtioning, Disability and Health – ICF,
Short Version, Geneva 2001; Kuitenkin myös ICF-mallin luokitusta on kritisoitu edelleen lääketieteellisesti
painottuvaksi ja diagnoosikeskeiseksi, jolloin edistysaskeleet suhteessa edelliseen luokitteluun jäävät
näennäisiksi. Vehmas 2005, 114.
 Valtioneuvoston selonteko vammaispolitiikasta 2006, 27-28.41
Valtioneuvosto jätti selonteon vammaispolitiikasta vuonna 2006.  Vam-40
maispoliittisen selonteon antaminen perustui pääministeri Matti Vanhasen
hallituksen ohjelmaan. Selonteossa hallitus arvioi nykyisen vammaispolitiikan
vahvuuksia ja haasteita sekä esittää ratkaisuja sen kehittämiseksi ja uudistami-
seksi. Selonteon mukaan suomalainen vammaispolitiikka perustuu kolmeen
keskeiseen periaatteeseen:
1. Vammaisilla henkilöillä on oikeus yhdenvertaisuuteen. Yhdenvertaisuus on keskeinen
ihmisoikeus, joka kuuluu kaikille. Ihmisoikeudet ovat universaaleja kansainvälisiin ihmisoikeussopi-
muksiin kirjattuja oikeuksia. Ihmisoikeusajattelun keskeisenä lähtökohtana on syrjimättömyys. Suomi
on sitoutunut YK:n ja Euroopan unionin jäsenvaltiona edistämään yhteiskuntaa, joka on syrjimätön ja
avoin kaikille. Vammaisten kansalaisten syrjimättömyys on turvattu perustuslailla. Vastuu ihmisoikeuk-
sien toteutumisesta kuuluu valtiolle, mutta myös yksityisellä sektorilla on velvollisuus toimia yhdenver-
taisuutta edistävällä tavalla.
2. Vammaisilla henkilöillä on oikeus osallisuuteen. Vammaisilla kansalaisilla on yhtäläinen oikeus
osallisuuteen omien voimavarojensa mukaisesti. Osallisuus edellyttää, että vammaiset henkilöt osallistu-
vat kaikkeen heitä koskevaan suunnitteluun, päätöksentekoon ja toimenpiteisiin. Edellytyksinä ovat
niin ikään myönteinen suhtautuminen, vammaisten ihmisten tarpeiden huomioon ottaminen,
rajoittavien esteiden tunnistaminen, esteiden poistaminen sekä esteiden ennakointi. Osallistumisen
edellytysten huomioon ottamisella varmistetaan, että vammaisten henkilöiden osallisuus toteutuu myös
arjessa.
3. Vammaisilla henkilöillä on oikeus tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin. Vammaisten
henkilöiden yhdenvertaisuuden toteutuminen edellyttää, että vammaisilla henkilöillä on myös
käytännössä samat oikeudet kuin muilla ei-vammaisilla kansalaisilla ja tosiasiallinen mahdollisuus
osallistua yhteiskuntaan täysivaltaisina kansalaisina. Esteettömien ja saavutettavien yleisratkaisujen
edistämisen lisäksi vammaisille henkilöille järjestetään heidän tarvitsemansa palvelut ja tukitoimet.
Palveluilla ja tukitoimilla lievennetään vammaisuudesta johtuvaa haittaa, lisätään vammaisen henkilön
itsemääräämisoikeutta sekä mahdollisuutta itsenäiseen elämään ja osallisuuteen. Palvelut ja tukitoimet
ovat positiivista erityiskohtelua, jotka lisäävät kansalaisten tasa-arvoa.41
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 Ks. esim. Könkkölä 2004, 813 ja Parens & Asch 2003, 40-47.43
 Valtioneuvoston oikeuskanslerin ratkaisutietokanta 1230/1/00, Finlex 07.03.2002. Ks. myös Könkkölä, Kalle,44
Lausunto Harri Raution kantelusta Oikeuskanslerille seulontatutkimuksista, Valtakunnallinen vammaisneuvosto
Vane 13.3.2001.
Selonteossa todetaan, että perustuslaki ja yhdenvertaisuuslaki turvaavat
vammaisten kansalaisten syrjimättömyyden, mutta ”usein syrjiviä toimia on
vaikea havaita, koska ne ovat institutionalisoituneet osaksi yhteiskunnan
rakenteita”. Selonteko jatkaa, että 
…epäsuora syrjintä loukkaa kansalaisten tosiasiallista yhdenvertaisuutta ja se on kiellettyä yhdenvertai-
suuslain nojalla.  42
Onko sikiöseulontakäytäntö yksi selonteon mainitsemista yhteiskunnan
rakenteisiin institutionalisoituneista vammaisia ihmisiä syrjivistä toimista?
Tällaiseksi osa vammaisista ihmisistä ja heidän tukijoukoistaan joka tapauksessa
kokee sen.  Sikiöseulontakäytäntö on muotoutunut Suomessa kuntien pää-43
töksenteon kautta. Sitä ei ole linjattu esimerkiksi osana vammaispolitiikkaa,
vaikka se käytännössä tulee sitä lähelle. Mitä sikiöseulontojen kohdalla voisi
merkitä, että epäsuora syrjintä on kielletty lailla? Suomessa tehtiin vuonna
2000 oikeuskanslerille kantelu siitä, että neuvoloissa toteutettava 21-oireyhty-
män seulonta loukkaa näiden ihmisten perusoikeuksia asettamalla heidät
vammaisuuden perusteella eriarvoiseen asemaan. Oikeuskanslerin kanta oli,
että perusoikeuksien loukkaamista ei tapahdu, sillä sikiöseulontoihin osallistu-
minen on vapaaehtoista. Oikeuskansleri totesi kuitenkin, että vapaaehtoisuu-
den entistä selvempi korostaminen on oleellisen tärkeää.  Oikeuskanslerin44
ajattelussa raskaana oleva nainen on ilmeisesti sijaispäättäjä, joka päättää sikiön
asioista. Sikiön itsensä kannaltahan sikiöseulonta ei ole vapaaehtoista. Kun
seulonnalla etsitään aktiivisesti 21-oireyhtymää eli Downin syndroomaa,
sikiöt, joista oireyhtymä löydetään, joutuvat vammaisuutensa perusteella
eriarvoiseen asemaan kuin terveiksi todetut sikiöt. Näyttää siis siltä, että lain
mukaan raskaana olevan nainen saa päättää sikiön puolesta, miten tämän
mahdolliseen vammaisuuteen tulee suhtautua. Lain tulkinnasta riippumatta
sikiöseulonnat ovat osa sekä kansanterveys- että vammaispolitiikkaa.
Vammaispoliittinen selonteko nimeää vammaispolitiikan tavoitteiden
saavuttamiseksi kymmenen kehittämistoimenpidettä, joissa vammaisen ihmisen
elämän laatua pyritään ottamaan huomioon eri näkökulmista, esimerkiksi työn
saannin, toimeentulon, koulutuksen, kulttuurin, itsenäisen asumisen ja tekno-
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logian suomien mahdollisuuksien näkökulmasta. Tämän tutkimuksen kannalta
olennaisia kehittämistoimenpiteitä ovat seuraavat:
1. Vammaispolitiikalla taataan ihmisoikeudet ja syrjimättömyys. Vammaispolitiikan
peruslähtökohtana on vammaisten henkilöiden ihmisoikeuksien varmistaminen ja syrjimättömyys.
Suomi on sitoutunut YK:n ja EU:n jäsenvaltiona takaamaan samat oikeudet kaikille kansalaisille.
Hallitus toteuttaa vammaispolitiikkaa, joka tähtää vammaisten henkilöiden yhtäläisten oikeuksien
täysimääräiseen toteutumiseen ja syrjimättömään yhteiskuntaan. Suomalainen yhteiskunta on tarkoitet-
tu kaikille. Hallituksen toiminta pohjautuu kumppanuuteen ja turvaa vammaisten henkilöiden ja
vammaisia edustavien järjestöjen osallisuuden suunnitteluun ja päätöksentekoon.
2. Hallinnonalojen vastuuta lisätään ja laaditaan Suomen vammaispoliittinen
ohjelma ohjaamaan vammaispoliittista toimintaa. Vammaispoliittinen toimintavastuu kuuluu
kaikille hallinnonaloille. Koska valtiolla on ensisijainen vastuu vammaisten kansalaisten yhdenvertaisuu-
den toteuttamisesta, on luontevaa, että valtionhallinto toimii vammaisten oikeuksien mahdollistamisessa
edelläkävijänä ja suunnan näyttäjänä paikallisviranomaisille ja yksityiselle sektorille.
Vammaisiin liittyvät näkökohdat valtavirtaistetaan läpäisyperiaatteella osaksi hallinnonalojen
toimintaa ja jokainen ministeriö huolehtii vammaisten henkilöiden oikeuksien toteuttamisesta omalla
vastuualueellaan. Toiminta on syrjimätöntä ja siinä noudatetaan sosiaalisesti kestävää Suunnittelu
kaikille -periaatetta (Design for All). Periaate näkyy ympäristössä esteettömyytenä, tuotteissa helppo-
käyttöisyytenä ja palveluissa saavutettavuutena ja toimivuutena. Julkishallinto toimii edelläkävijänä
myös vammaisten henkilöiden tiedonsaannin esteettömyyden edistämisessä ja hallinnonalat rakentavat
verkkosivunsa esteettömiksi ja saavutettaviksi.
Tavoitteellisen vammaispolitiikan aikaansaamiseksi hallinnonalat ottavat vammaispoliittisen
vastuun omassa lainsäädännössään. Ministeriöt sisällyttävät vammaispolitiikan omiin strategioihinsa ja
kehittämisohjelmiinsa ja seuraavat tavoitteiden toteutumista. Vammaiset henkilöt otetaan mukaan
suunnitteluun ja kehittämistoimintaan. Myös kunnat ottavat toiminnassaan vammaispolitiikan
vahvemmin esille ja sisällyttävät vammaispoliittiset toimet eri sektorisuunnitelmiin sekä koko kunnan
hyvinvointistrategioihin.
Hallinnonalojen välinen yhteistyö on saumatonta ja ne turvaavat vammaisten henkilöiden
oikeudet vastuunsa mukaisesti myös palvelujen rajapinnoilla. Eri hallinnonalojen menestyksellinen
toiminta ja osaaminen hyödynnetään. Keskeisiä vammaispoliittisia toimijoita ovat opetus-, liikenne- ja
viestintä-, sosiaali- ja terveys-, työ- ympäristö- ja ulkoasiainministeriö.
Vammaispolitiikan periaatteisiin kuuluu oleellisena osana rahoitusvastuu ja tarvittavien
yhdenvertaistavien toimenpiteiden rahoittaminen osana normaalia toimintaa. Yhdenvertaisuutta
edistävien toimenpiteiden toteuttaminen on investointi tulevaisuuteen.
Valtakunnallisen vammaisneuvoston vuonna 1995 laatima vammaispoliittinen ohjelma on
edelleen ajankohtainen, mutta se vaatii ajantasaistamista. Suomesta puuttuu kuitenkin muiden
Pohjoismaiden ja Euroopan neuvoston mukainen konkreettinen ohjelma-asiakirja, jossa maamme
lähivuosien vammaispoliittiset tavoitteet määritellään selkeästi. Vammaisten henkilöiden oikeuksien
toteuttaminen on koko yhteiskuntaa koskeva kansallinen kysymys, minkä vuoksi maahamme laaditaan
laaja-alainen kaikkien tahojen toimintaa ohjaava Suomen vammaispoliittinen ohjelma. Ohjelmaa
seurataan ja päivitetään. Seuranta nivotaan osaksi kansainvälisten sopimusten edellyttämää vammaisten
oikeuksia koskevaa seurantatoimintaa. Samassa yhteydessä tulee selvitettäväksi Valtakunnallisen
vammaisneuvoston asema ja tehtävät sekä mahdollisen vammaisasiavaltuutetun tarve.45
10. Lisätään vammaisia henkilöitä koskevaa tiedon hankintaa ja vahvistetaan
vammaistutkimuksen asemaa. Poliittinen suunnittelu- ja päätöksentekojärjestelmä sekä vammais-
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tutkimus edellyttävät tietoa vammaisten oikeuksien toteutumisesta, vammaisten kansalaisten elinoloista
ja tehtyjen toimenpiteiden vaikutuksista. Tietoa tarvitaan myös vammaisten asemassa tapahtuvista
muutoksista. Vammaisuutta koskevaa tutkimus- ja tilastotietoa kootaan nykyistä keskitetymmin ja
systemaattisemmin. Vammaispoliittista tilannetta seurataan ja siitä raportoidaan säännöllisesti. Hallitus
selvittää, miten vammaisuutta koskevaa tietoa voidaan kerätä nykyistä tehokkaammin ja miten
vammaistutkimuksen asema ja rahoitus voidaan vakiinnuttaa. Selvitystyössä huomioidaan muiden
pohjoismaiden ratkaisut ja kokemukset.46
Selonteon mukaan suomalainen yhteiskunta on tarkoitettu kaikille ja
vammaisten ihmisten mahdollisuuksia toimia ja vaikuttaa yhteiskunnassa
halutaan kaikin puolin lisätä. Tasa-arvoisuuden lisäämiseksi selonteossa on
otettu runsaasti huomioon erilaisia vammaisen elämään vaikuttavia näkökoh-
tia. Selonteossa ei ilmaista suoraan sen taustalla olevaa käsitystä terveydestä,
mutta mitä ilmeisemmin sen taustalla vaikuttaa ihmisen kokonaisvaltaisena,
terveyden potentiana ymmärtävä positiivinen terveyskäsitys. Vammaispolitii-
kalla luvataan jopa taata ihmisoikeudet ja syrjimättömyys. Samaan aikaan
kehitetään yhä tehokkaampia, terveyskäsityksiltään biolääketieteellisiä ja osin
funktionaalisia menetelmiä, joilla pyritään löytämään vammaiset sikiöt, jotta
äideille voitaisiin antaa raskauden keskeyttämisen mahdollisuus. Terveyspoliit-
tinen ja sen taustafilosofinen pohdinta tuntuu jääneen kesken, tai vammaispo-
litiikan ja sikiöseulontojen yhteyttä ei ole osattu nähdä. Yhteiskunnan toiminta
on näiltä osin tausta-ajatuksiltaan erittäin ristiriitaista. Ehkä juuri tästä ristirii-
dasta johtuu, että sikiöseulonnoille ei ole asetettu muuta julkista tavoitetta
kuin vanhempien lisääntymisautonomian lisääntyminen. Sikiöseulontojen
mahdolliset kustannusvaikuttavat terveyspoliittiset tavoitteet olisivat liian
arkaluontoisia ilmaistaviksi. Ne eivät sopisi yhteen esimerkiksi vammaispolitii-
kan kanssa. Sikiöseulontojen terveyspoliittiset ja vammaispoliittiset tavoitteet
ja näiden eri näkökulmien välinen suhde tulisi pohtia ja julkisesti ilmaista, jotta
terveyspolitiikka voisi olla yhtenäistä ja johdonmukaista.
Sekä julkiset että taustalla vaikuttavat terveyspoliittiset linjaukset vaikuttavat
raskaana olevaan naiseen. Kansanterveyspolitiikan tasolla päätetään tarjottavista
toimenpiteistä. Asiantuntijat saattavat vaikuttaa linjauksiin voimakkaasti.
Kunnissa luottamushenkilöt valitsevat käytänteet, joilla kansanterveyden tasolla
tehtyjä päätöksiä toteutetaan terveydenhuollon avulla. Kuntien äitiysneuvo-
loissa tarjotaan toimenpiteitä raskaana oleville naisille. Keskeisin päätöksenteko
tehdään kansanterveyden sekä kuntien tasoilla, joissa päätetään tarjottavista
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tutkimuksista. Näin raskaana olevalle naiselle koituu päätöksenteon pakko,
valitsemisen imperatiivi.47
Piia Jallinojan mukaan sikiötutkimuksiin liittyvä päätöksentekotilanne ei
ole todellinen valintatilanne. Jallinoja toteaa, että vaikka ”valitsemisen impera-
tiivi” on keskeinen osa päätöksentekoa sikiötutkimusten kohdalla, neuvolassa
vallitsevat myös ”tehokkuuden” ja ”terveyden imperatiivit”. Ne, sekä ihmis-
ten kaipuu mukavuuteen, hallinnan kokemukseen ja onnellisuuteen vaikutta-
vat tilanteisiin, joissa päätöksiä tehdään.48
Olli-Pekka Ryynänen ja Markku Myllykangas kysyvät, ovatko sikiöseulon-
nat kohta pakollisia, kun sosiaalinen paine tekee vapaaehtoisuudesta pakollista
vapaaehtoisuutta. He toteavat, että jotkut bioeetikot ovat vaatineet seulontoja
pakollisiksi muun muassa siksi, että perinnölliset sairaudet aiheuttavat kärsi-
mystä yksilöille ja kustannuksia yhteiskunnalle. Ajattelun mukaan yleinen etu
siis vaatii pakollisia joukkoseulontoja ja siten vaikeasti vammaisten lasten
syntymisen vähentämistä. Ryynänen ja Myllykangas korostavat, että erityisesti
sikiödiagnostiikassa on pidettävä kurissa yhteiskunnan kontrollipyrkimykset,
etteivät heikoimmat joudu erityiseen valvontaan.  Marteaun ja Draken49
tutkimuksessa selvitettiin naisten, miesten, geneetikkojen ja gynekologien
asenteita geneettisiä seulontoja, vammaisuutta ja selektiivistä aborttia kohtaan.
Kävi ilmi, että nämä kaikki ryhmät pitivät naista osittain vastuullisena vammai-
sen lapsen syntymästä, mikäli tämä ei käytä saatavilla olevia seulontatestejä.50
Santalahden ym. mukaan seulonnan oletettua yleistä hyväksyttävyyttä ja jopa
painetta osallistua siihen kuvastaa se, että haastatteluissa kaikki naiset, jotka
eivät osallistuneet diagnostisiin tutkimuksiin selittivät perusteellisesti syitä,
miksi he eivät osallistuneet, kun taas ne naiset, jotka osallistuivat eivät välttä-
mättä perustelleet osallistumistaan.51
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Myös Simo Vehmas kritisoi sikiöseulontoihin liittyvää sosiaalista painetta
tarkastelemalla niiden taustalla olevia oletuksia vammaisuudesta. Vehmas
kirjoittaa:
Selektiivisen abortin oikeuttava ajattelu voidaan kiteyttää seuraavasti: 1) Vammaisuus on ongelma. 2)
Vammaisuus on yksilössä oleva ongelma. 3) Yksi hyväksyttävä tapa välttää vammaisuuden ongelma on
estää vammaisten lasten syntymä. Näiden oletusten valossa sikiöseulonnat ja selektiiviset abortit
näyttäytyvät moraalisesti perusteltuina käytäntöinä. Jos ongelma on yksilössä, miksi muuttaa yhteiskun-
taa tai käytäntöjä, jotka pyrkivät estämään ”ongelmallisten” lasten syntymän? Vammaisuus ei kuiten-
kaan ole ensisijaisesti yksilön ongelma vaan sosiaalinen ilmiö, josta muodostuu sosiaalinen ongelma,
mikäli yksilön ja yhteisön intressit ovat ristiriidassa. Näin ajatellen tietyn ihmisryhmän syntymisen
ehkäisemiseen liittyy väistämättä marginalisoinnin ja syrjinnän riski erityisesti silloin, jos järjestelmä sekä
vanhemmille jaettava informaatio on ohjailevaa ja manipuloivaa.[…] Nykyinen raskautta ympäröivä
ajattelu näkee teknologian käytön lähtökohtaisesti aina oikeutettuna. Todistamisen taakka on niillä,
jotka suhtautuvat kriittisesti sen käyttöön ja rutiininomaiseen tarjontaan raskaana oleville naisille.
Tuloksena on tilanne, jossa sikiödiagnostiikan huomiotta jättävät leimataan moraalisesti arveluttaviksi
ja siihen turvautuvat moraalisesti vastuullisiksi vanhemmiksi.52
Valinnat tehdään aina arvojen pohjalta. Kun yhteiskunta tekee valintoja
kansanterveyden tasolla, vaarana on, että teknologioiden kehittyminen ja
tieteellinen näkökulma ohjaa päätöksiä, eikä valintoja tehdä punniten yhteis-
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kunnassa vallitsevia arvoja.  Nämä valinnat ja päätökset saattavat vaikuttaa53
niin, että valitut menettelytavat ja suositellut toimenpiteet voivat olla yhteis-
kunnassa vallitsevien arvojen kanssa jopa ristiriidassa.
Edellä osoitettu ristiriita äitiyshuollon, kansanterveysohjelman ja vammais-
politiikan terveyskäsitysten ja sikiötutkimusten taustalla olevan terveyskäsityk-
sen välillä on osoitus siitä, että sikiöseulonnat on otettu Suomessa laajaan
käyttöön ilman riittävää arvopohdintaa. Myös sikiöseulontojen tavoitteet ja
pyrkimykset ovat keskenään ristiriitaiset ja edellä niiden osoitetaan sisältävän
tausta-ajatuksia, jotka eivät ole julkisia eivätkä ehkä edes tietoisella päätöksen-
teolla valittuja. Raskaana olevaan naiseen ristiriidat terveyskäsitysten välillä ja
sikiöseulontojen pyrkimyksissä vaikuttavat hämmentävästi. Vaikka raskaana
oleva nainen uskoo äitiyshuollon pyrkivän pelkästään auttamaan sikiötä, häntä
itseään ja heidän perhettään, sikiöseulontoihin liittyykin uhkia ja tavoitteita,
joista kaikkia ei ole ilmaistu, mutta joiden olemassa olon hän voi ehkä päätellä.
Vaikka äitiysneuvolan kätilön tai terveydenhoitajan tehtävänä on kertoa
sikiöseulonnoista raskaana olevalle naiselle, hänkään ei voi kertoa kaikkia
sikiöseulontojen pyrkimyksiä, sillä niitä ei ole missään ilmaistu. Kätilö tai
terveydenhoitaja ei voi myöskään ainakaan periaatteessa auttaa naista tämän
päätöksentekotilanteessa. Naisen on kuitenkin pakko ottaa omilla ratkaisuillaan
kantaa sikiöseulontoihin ja samalla myös niiden tavoitteisiin, joita hän voi vain
aavistella. Lisäksi sikiöseulontakäytäntö saattaa perheen kannalta lisätä vastak-
kainasettelua äidin ja sikiön ja mahdollisesti myös äidin ja isän välillä, mikä on
vastoin äitiyshuollon tavoitteita. Toisinaan käytäntö ohjaa raskaana olevan
naisen toimintaa sillä tavoin, että nainen ei edes tiedä saavansa itse päättää
osallistumisestaan, mikä on vastoin sikiöseulontojen periaatteita. 
Sikiöseulonnat ovat tulleet osaksi valtakunnallisesti säädeltyä, huolellisesti
perusteltua äitiyshuoltoa kuntien luottamushenkilöiden päätöksenteon kautta,
ilman valtakunnallista päätöksentekoa ja harkintaa. Niiden voi todeta olevan
irrallinen osa äitiyshuoltoa, sillä niiden tavoitteet ja vaikutukset eivät ole
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sovitettavissa äitiyshuollon tavoitteisiin. On kysyttävä, ovatko sikiöseulonnat
myös irrallinen osa suomalaista terveyspolitiikkaa. Niiden taustalla oleva
terveyskäsitys on erilainen kuin esimerkiksi kansanterveysohjelman Terveys
2015 taustalla oleva käsitys terveydestä ja niille asetetut tavoitteet ovat ilmeisen
epäselvät. Sikiöseulontojen eettiset ongelmat ja niiden irrallisuus korostuvat,
kun niitä tarkastellaan vammaispolitiikan selontekoa vasten. Terveyskäsitykset
kuvastavat pohjimmiltaan myös ihmiskäsitystä: Mikä on ihminen? Mihin
ihmisen arvo perustuu? Miksi sikiöseulontoja toteutetaan erilaisesta terveyskä-
sityksestä käsin kuin muuta terveyspolitiikkaa?
Sikiöseulontojen ilmaistujen tavoitteiden taustafilosofiana näyttää olevan
liberalistinen oikeusajattelu, sillä ainoa sikiöseulonnoille avoimesti ilmaistu
tavoite on vanhempien, ensi sijassa raskaana olevan naisen lisäänty-
misautonomian parantuminen, toisin sanoen vapaus valita. Liberalistinen
oikeuspohjainen ajattelutapa on perusteltu lähtökohta siinä tapauksessa, että
sikiöseulontoja halutaan tarjota koko väestölle. Sikiöseulontoja tai mitään
seulontojen mahdollista seurausta ei voida tehdä pakolliseksi tai moraaliseksi
velvollisuudeksi niiden eettisen kiistanalaisuuden vuoksi. Kuitenkin herää
kysymys, onko liberalistinen oikeusajattelu tietoisesti terveyspolitiikan tasolla
valittu sikiöseulontojen taustafilosofia vai onko se lähinnä päälle liimattu
perustelu pitää yllä käytäntöä, joka on otettu käyttöön ilman riittävää harkintaa
ja ohjeistusta. Liberalismi on jäänyt pelkäksi tausta-ajatukseksi silloin, kun
raskaana oleva nainen ei käytännössä ole saanut itse valita osallistumistaan tai
jatkotoimenpiteitä tai kun nainen ei ole saanut riittävästi ja riittävän monipuo-
lista informaatiota päätöksensä tueksi. Herää myös kysymys, onko liberalisti-
nen oikeusajattelu tässä vain keino peittää se, että sikiöseulonnoista yhteiskun-
nalle tai kunnille koituvaa hyötyä ei haluta julkisesti ilmaista. Sen ilmaisemi-
nen, että sikiöseulontojen tavoitteena on vähentää vammaisuutta tai estää
vakavasti sairaiden tai vammaisten lasten syntymistä ja näin säästää myös
kustannuksia, olisi terveyspoliittisesti arka asia. Yhteiskunta joutuisi ottamaan
toiminnasta myös moraalista vastuuta ja myöntämään, että seulonnat ovat
terveyspoliittinen kannanotto ja samalla osa vammaispolitiikkaa.  Kun ilmais-54
taan vain tavoite, että vanhemmat saavat vapauden päättää, yhteiskunta välttää
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vastuun ja se jää kokonaan vanhempien kannettavaksi. Silti taustalla oleva,
ilmaisematon pyrkimys kustannusvaikuttavuudesta voi toteutua.
Yksi suurimmista suomalaiseen sikiöseulontakäytäntöön liittyvistä eettisistä
ongelmista on, että sikiöseulontojen kaikkia tavoitteita ja pyrkimyksiä ei ole
julkisesti ilmaistu. Näin ollen tavoitteiden toteutumista ei ole voitu arvioida ja
niiden toteutumisesta ei siis ole olemassa näyttöä. Kun tavoitteita ei ole
julkisesti ilmaistu, niistä ei ole myöskään voitu käydä riittävää yhteiskunnallista
ja eettistä keskustelua. Tämä on estänyt sikiöseulontakäytännön kehittämistä ja
johtanut lukuisiin edellä esitettyihin epäkohtiin.
5.3. Seulontakriteerit ja suomalainen sikiöseulontakäy-
täntö
Sikiöseulonnoista päätettäessä tulisi ottaa huomioon sekä Maailman terveysjär-
jestö WHO:n yleiset seulontojen periaatteet että sikiöseulontojen erityispiir-
teet. Aikaisemmassa tutkimuksessani olen osoittanut, että WHO:n seulonnoil-
le asettamat kriteerit toteutuvat varsin heikosti suomalaisessa sikiöseulontakäy-
tännössä.  Vaikka WHO:n kriteerit ovat yhä tunnustetut, niiden soveltuvuut-55
ta uusien seulontamenetelmien arviointiin on kyseenalaistettu. Päivi Santalahti
toteaa, että vaikka Wilsonin ja Jungnerin muotoilemat periaatteet yhä tarjoavat
hyvän pohjan seulontamenetelmän hyväksyttävyyden arvioimiselle, uusien
lääketieteellisten teknologioiden kehittyessä on noussut tarve uusille seulonto-
jen periaatteille ja kriteereille. Esimerkkeinä uusista seulontamenetelmistä
Santalahti mainitsee erityisesti geeniteknologiat ja sikiöseulonnat ja toteaa, että
1980-luvulta lähtien keskeisinä periaatteina on pidetty autonomiaa, vapaaeh-
toisuutta ja oikeutta riittävään tietoon. Tanskan eettinen neuvosto muotoili
vuonna 2000 kriteerit vastaamaan paremmin nykyistä seulontojen todellisuut-
ta.56
Sosiaali- ja terveysministeriön seulontatyöryhmä on muokannut WHO:n
ja Tanskan eettisen neuvoston muotoilemia seulontakriteereitä yhdistämällä
loogisesti etenevän ja käsitteiltään yhtenevän luettelon, jonka avulla seulonta-
työryhmä sanoo voitavan arvioida niin Suomessa käytössä olevia kuin suunni-
teltavia seuloja. Suomalaista sikiöseulontakäytäntöä ollaan parhaillaan kehittä-
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mässä. Edellä on esitelty Valtioneuvoston asetus, joka astui voimaan vuoden
2007 alusta ja jolla säädetään seulonnoista.  Seulontaohjelmien oppaassa57
kunnille  sikiöseulontakäytännön kannalta merkittäviä ovat seuraavat kohdat:58
”Seulonnan sisällyttäminen valtakunnalliseen seulontaohjelmaan tarkoittaa terveyspoliittista linjanvetoa,
jossa joudutaan pohtimaan seulonnan vaikuttavuuden ja taloudellisten kysymysten lisäksi myös
seulonnan eettisiä periaatteita. Hoitomahdollisuuksien sekä tauteja koskevan tiedon lisääntyessä on
syytä arvioida käytössä olevia seulontaohjelmia ja -menetelmiä sekä selvittää niiden vaikuttavuutta.
[…]Uudistuksella myös selkeästi todetaan paitsi seulontaan osallistumisen vapaaehtoisuus myös
kuntalaisen oikeus saada seulontapalveluja. […] Nykyiset valtakunnalliset seulontaohjelmat on todettu
vaikuttaviksi ja ainakin toistaiseksi niiden järjestäminen on perusteltua. […] Valtakunnalliseen seulonta-
ohjelmaan on nähty tarpeelliseksi sisällyttää lisäksi raskaudenaikaiset seulontatutkimukset käytössä
olevien seulontamenetelmien yhtenäistämiseksi. […] Uudistus perustuu sosiaali- ja terveysministeriön
vuonna 2003 asettaman terveydenhuollon seulontaohjelmien ja seulontamenetelmien käyttöä linjaavan
työryhmän suositukseen. Tarkoituksena on, että seulontojen toteuttamista ja niissä käytettyjen
menetelmien luotettavuutta seurattaisiin ja arvioitaisiin säännöllisesti.59
[…] Seulonta on järjestelmällistä toimintaa, joka kattaa laajasti koko seulontaketjun alkaen
kohderyhmän määrittämisestä, seulonnan organisoimisesta ja seulonnan käytännön järjestämisestä
taustamateriaalin laatimiseen ja jakeluun, palautetiedon antamiseen, jatkotutkimuksiin ohjaamiseen tai
niiden järjestämiseen sekä tarvittavien terveyspalvelujen riittävyydestä huolehtimiseen.60
Äitiysneuvolat järjestävät jo nykyisin ultraäänitutkimuksia sekä muita kromosomi- ja rakenne-
poikkeavuuksia selvittäviä seulontatutkimuksia raskaana oleville naisille. Tutkimuksia ei kuitenkaan
tehdä yhtäläisten perusteiden mukaisesti kaikkialla. Joillain paikkakunnilla odottavien äitien on ollut
osallistuttava kromosomipoikkeavuuksia selvittävään niskaturvotusmittaukseen vain päästäkseen
varhaisraskauden ultraäänitutkimukseen. […] Pykälän 3 kohta koskee raskaudenaikaisen sikiön
kromosomi- ja rakennepoikkeavuuksien seulontaa. Asetuksen mukaan lisänä nykyiseen äitiyshuollon
toimintaan tulee kaikille raskaana oleville tarjota varhaisraskauden yleinen ultraäänitutkimus, mieluiten
raskausviikolla 10-14. Tällä tutkimuksella saadaan tietoa, jonka avulla raskaus ja synnytys voidaan
hoitaa hyvin (mm. raskauden keston ja sikiöiden lukumäärän arvio). Varhaisraskauden yleiseen
ultraäänitutkimukseen voidaan yhdistää sikiön kromosomipoikkeavuuksien seulonnan ultraääniosuus,
mutta tämä ei ole yleisen ultraääniseulonnan tavoite. Kromosomipoikkeavuuden kohonneen riskin ja
vaikeiden rakennepoikkeavuuksien tunnistamiseksi tehtävät seulontatutkimukset järjestetään niille
raskaana oleville, jotka yleisen ultraäänitutkimuksen lisäksi haluavat osallistua myös näihin seulontatut-
kimuksiin. […] Kromosomipoikkeavuuksien seulonnan ensisijaisena tavoitteena on tunnistaa raskaudet,
joissa on tavanomaista korkeampi riski trisomioihin (21, 18 ja 13) ja tarjota näissä tilanteissa mahdolli-
suus jatkotutkimuksiin. Ensisijainen kromosomipoikkeavuuksien seulontamenetelmä on varhaisraskau-
den yhdistelmäseula, jonka toteuttaminen edellyttää ensimmäistä neuvolakäyntiä ennen raskausviikkoa
12. Varhaisraskauden yhdistelmäseulaan kuuluu niskaturvotusmittaus (NT-mittaus) raskausviikolla 10-
12, jolloin yleinen ultraäänitutkimus on ajoitettava tälle aikavälille. Yhdistelmäseulaan kuuluva
verinäyte (PAPP-A ja B-HCG) otetaan raskausviikolla 8-11. Toissijainen kromosomipoikkeavuuksien
seulontamenetelmä keskiraskauden kolmoisveriseula, jossa näytteet (AFB, B-HCG ja estrioli) otetaan
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raskausviikoilla 14 tai 15. Kolmoisveriseula otetaan niissä tilanteissa, joissa luotettava NT-mittaus ei ole
mahdollinen tai kun ensikäynti on 12 raskausviikon jälkeen.61
Jos seulontatutkimukset osoittavat lisääntynyttä sikiön kromosomipoikkeavuuden riskiä, on
tarjottava mahdollisuus sikiön kromosomitutkimuksiin istukka- tai lapsivesinäytteestä. Näihin tutki-
muksiin liittyy noin yhden prosentin suuruinen raskauden keskeytymisen riski, istukkanäytteen ottoon
liittyy hieman suurempi keskenmenon riski kuin lapsivesinäytteen ottoon. Seulontamenetelmien
ominaisuudet valitaan niin, että varhaisraskauden yhdistelmäseulassa jatkotutkimuksia tarjotaan
korkeintaan 3 prosentille ja keskiraskauden seerumiseulassa korkeintaan 5 prosentille seulontaan
osallistuneista. Näin toimien kummankin seulontamenetelmän herkkyys on samaa suuruusluokkaa. 40-
vuotta täyttäneille voidaan tarjota kromosomipoikkeavuuden seulonnan vaihtoehtona suoraan istukka-
tai lapsivesinäytteen ottoa. Sikiön rakennepoikkeavuuksien ultraääniseulonta voidaan toteuttaa kahdella
eri tavalla, joiden tavoitteet ja ajoitus ovat erilaiset. Vaihtoehtoiset seulontamallit, joista raskaana oleva
valitsee itselleen tavoitteeltaan sopivamman ovat: 1) raskausviikoilla 18-21 tehtävä seulonta. Seulonnan
ensisijaisena tavoitteena on tunnistaa sikiön vaikeat rakennepoikkeavuudet sekä mahdollistaa sikiön
jatkotutkimusten toteuttaminen ennen 24 raskausviikon päättymistä tai 2) sikiön rakennepoikkeavuuk-
sien seulonta 24. raskausviikon jälkeen. Seulonnan ensisijaisena tavoitteena on tunnistaa sellaiset
poikkeavuudet, joiden kohdalla syntyvän lapsen ennustetta voidaan parantaa ohjaamalla raskauden
seuranta ja synnytys hyvin varustettuun sairaalaan, jossa sekä raskaana oleva että vastasyntynyt voivat
saada tarvitsemansa hoidon viiveettä. Jatkotutkimuksen tarve, tavoite sekä riskit selvitetään tutkittavalle.
Tutkittava päättää itse osallistumisestaan jatkotutkimuksiin. Mikäli raskaana oleva päätyy raskauden
keskeyttämiseen, tämä on mahdollista raskauden keskeyttämisestä annetun lain 5 a § (1085/1992)
perusteella Terveydenhuollon oikeusturvakeskuksen luvalla silloin, kun vaikea sikiön sairaus tai
ruumiinvika on varmistunut ennen 24 raskausviikon päättymistä.62
Kun on kyse raskaudenaikaisesta seulonnasta, informaation antamisen ja jatkotutkimusten
järjestämisen tulee luonnollisestikin tapahtua erittäin nopeasti. Esimerkiksi poikkeava seulontavastaus
viikon sisällä, jonka jälkeen välitön jatkotutkimusmahdollisuuksien selvittäminen ja tarvittaessa
viiveetön jatkotutkimuksiin ohjaaminen. […] Testien luotettavuuden arviointi on osa seulonta-
menetelmän luotettavuuden arviota. On kerättävä tietoa siitä, kuinka paljon seulontamenetelmä antaa
oikeita positiivisia, vääriä positiivisia tai vääriä negatiivisia tutkimustuloksia sekä kuinka paljon
seulontaohjelmaan liittyy potilasvahinkoja tai komplikaatioita. Seulontaohjelmaan kuuluu diagnoosin
varmistava tutkimus ja tarvittavan hoidon järjestäminen. Kun perhe päätyy raskauden keskeytykseen
sikiön poikkeavuuden vuoksi, tulisi sikiön diagnoosi pyrkiä varmistamaan asianmukaisesti, mikäli tätä
ei ole raskauden aikana voitu varmuudella todeta.63
Asetuksessa 5 §:ssä painotetaan sitä, että seulontaan osallistuminen on vapaaehtoista ja että
mahdollisuus osallistua seulontaan toteutuu yhtäläisten perusteiden mukaisesti. Seulontaan osallistumista
koskevan päätöksen perusteeksi kunnan tulee huolehtia siitä, että kuntalaisten saatavilla on riittävästi
tietoa seulonnan tavoitteista ja vaikuttavuudesta, seulontaan mahdollisesti liittyvistä riskeistä sekä
seulonnan käytännön toteutuksesta. Seulontaan osallistumisen edellytyksenä on henkilön tietoinen
päätös. Seulontaan osallistumista koskevan ratkaisun perusteena henkilöllä tulee olla mahdollisuus saada
tietoa seulontamenetelmän tavoitteista ja ominaisuudesta, mahdollisten jatkotutkimusten sisällöstä ja
niihin liittyvistä haitoista sekä tarvittaessa erilaisista toimintavaihtoehdoista. Seulontaan kuuluukin
tutkittavien informointi ml. tarvittavan tausta-aineiston tarjoaminen sekä mahdollisuus lisätietojen
saamiseen. Riittävä tieto voi myös vähentää tutkimuksiin liittyvää ahdistusta. Raskauden aikaiseen
seulontaan osallistuminen edellyttää odottavan naisen tietoista päätöstä ja on täysin vapaaehtoista kuten
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muutkin seulontatutkimukset. Tästä syystä sikiön poikkeavuuksien seulontojen toteutusta ei tehdä
osana tavanomaista raskauden seurantaa. Kaikille lasta odottaville pariskunnille kerrotaan kunkin
seulontamenetelmän tavoitteet ja ominaisuudet, mahdollisten jatkotutkimusten sisältö ja niihin liittyvät
haitat sekä toimintavaihtoehdot. Tämä informaation antaminen on välttämätöntä, jotta lasta odottavat
pystyvät tekemään tietoisen päätöksen seulontaan osallistumisesta. Oli henkilön ratkaisu mikä tahansa,
häntä ei saa asettaa terveyspalveluja järjestettäessä eriarvoiseen asemaan sen perusteella, onko hän
osallistunut tai onko hänen tarkoituksensa osallistua tarjottuun valtakunnalliseen tai muuhun kunnan
järjestämään seulontaan ja hänelle tarjottuihin jatkotutkimuksiin vai ei.64
Sikiön ultraäänitutkimusten tekeminen edellyttää, että kyseisellä terveydenhuollon ammatti-
henkilöllä on sikiön poikkeavuuksien seulontatutkimusten tekemiseen riittävän hyvä koulutus sekä
käytettävissään asianmukaiset laitteet ja tarvikkeet. Tehtyjen selvitysten mukaan varhaisraskauden
kromosomipoikkeavuuksien seulonnassa seulojan tulisi tehdä niskaturvotusmittauksia vähintään
200/vuosi ja rakennepoikkeavuuksien seulonta edellyttää, että toimintayksikössä tehdään vähintään
2000 tutkimusta /vuosi. Rakennepoikkeavuuksien seulonta edellyttää myös mahdollisuutta konsultoida
alan erikoislääkäriä. […] Asetuksen 7 §:n mukaan sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittämiskeskus
yhdessä Kansanterveyslaitoksen kanssa seuraa ja arvioi käynnissä olevia seulontaohjelmia ja niiden
menetelmiä yhteistyössä alan toimijoiden kanssa. Sosiaali- ja terveysministeriö sopii erikseen alaistensa
asiantuntijaviranomaisten kanssa niiden tehtävät. Tarkoituksena on, että sosiaali- ja terveysministeriöön
perustettaisiin lisäksi asiantuntijaryhmä. Asiantuntijaryhmä seuraa ja arvioi valtakunnallisen seulontaoh-
jelman piiriin kuuluvien seulontojen ja seulontamenetelmien tarkoituksenmukaisuutta ja tekee
tarvittaessa ehdotuksia seulontamenetelmien päivittämisestä kansallisesti yhtenäisellä tavalla.65
Muutos tuli voimaan vuoden 2007 alussa. Kunnilla on kuitenkin kolmen vuoden määräaika,
jonka kuluessa ne voivat sopeuttaa raskauden aikana tehtävät kromosomipoikkeavuuksien ja vaikeiden
rakennepoikkeavuuksien seulonnat valtakunnallisen seulontaohjelman mukaisiksi.66
Seuraavassa arvioidaan Sosiaali- ja terveysministeriön käyttämien seulonto-
jen kriteerien toteutumista nykyisessä suomalaisessa sikiöseulontakäytännössä.
Lisäksi kunkin kriteerin kohdalla arvioidaan vuoden 2007 alusta voimaan
tulleen asetuksen ja sen perusteluissa mainittujen yksityiskohtaisten muutosten
mahdollisia vaikutuksia kriteerin toteutumiseen. Myös asetuksen perusteluissa
käytetään pitkälti samoja kriteerejä.67
1. Seulottavan taudin merkitys on suuri sekä yksilön että yhteiskunnan kannalta.
Sikiöseulonnat ovat siitä erityinen seulontojen laji, että niillä etsitään ja löyde-
tään kohonnutta riskiä tai näyttöä monenlaisista ja vaikeusasteiltaan eri tyyppi-
sistä sairauksista ja poikkeavuuksista. Ovatko kaikki ne sairaudet ja vammat,
joita sikiöseulonnoilla etsitään, niin yleisiä ja vaikeita, että niiden seulonta on
perusteltua? Seulotaanko esimerkiksi Downin syndroomaa sen vaikeuden
perusteella vai siksi, että se on yleisin kehitysvammaisuuden muoto ja sitä
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osataan suhteellisen vaivattomasti seuloa? Downin syndroomaa ei kaikissa
tapauksissa pidetä vaikeana kehitysvammaisuutena. Erilaisten poikkeavuuksien
merkitys odottaville vanhemmille ja myös yksilöille itselleen voi vaihdella
suuresti. On myös pohdittava, onko mielekästä seuloa tiloja (kuten esimerkiksi
trisomiat 13 ja 18), jotka johtavat sikiön todennäköiseen kuolemaan myöhem-
min raskauden aikana.
Seulonnat voivat aiheuttaa myös vahinkoa ja niiden vuoksi otetaan riskejä.
Jos vahingot ja riskit otetaan huomioon, ovatko sikiöseulonnat hyväksyttäviä
kansanterveydellisestä näkökulmasta? Torjutaan riskejä ottamalla uusia riskejä.
Katsotaanko sen, että sikiötutkimusten takia menetetään terveitä sikiöitä,
vaikutetaan raskaana olevien naisten psyykkiseen hyvinvointiin ja ehkä myös
sikiön ja syntyvän lapsen psyykkiseen vointiin, ja kenties häiritään äiti-lapsi-
suhteen muodostumista, olevan kansanterveyden näkökulmasta seulonnoista
aiheutuva pieni haitta, joka oikeutetaan suurella väestölle koituvalla hyödyllä?
Toisaalta on kysyttävä, onko – ja pitäisikö edes olla – kansanterveyden näkö-
kulma määräävä etenkään silloin, kun seulotaan sairautta tai tilaa, jota ei voida
hoitaa? Kuten edellä on osoitettu, sikiöseulonta ei ole yksilön näkökulmasta
yksiselitteisesti hyödyllinen toimenpide. Yhteiskunta tarjoaa testiä. Jos yksilö
ottaa tarjouksen vastaan ja osallistuu, hän kantaa vastuun yksin. FinOHTA:n
asiantuntijatyöryhmä toteaa, että ”[e]pävarmuuden sietäminen ja oman pää-
töksen kanssa eläminen ovat elämänkestoisia prosesseja, jotka niin terveyden-
huollon päättäjien kuin seulontaorganisaation jäsenten on tärkeää tunnistaa.”68
Sikiöseulonnoilla etsittävän taudin tai kehityshäiriön merkityksen arvioimi-
nen suureksi tai pieneksi on joka tapauksessa ongelmallista, sillä se siirtää
näkökulman objektiivisen arvioinnin sijasta terveyspoliittiseen keskusteluun.
Sikiöseulontojen tarjoaminen jo sinänsä on terveyspoliittinen kannanotto.
Tarjoaminen ottaa jo sellaisenaan kantaa siihen, mikä vamma tai sairaus on
luokiteltavissa sellaiseksi, että sen perusteella vanhempien tulisi harkita aborttia.
2. Tauti voidaan havaita seulonnalla varhaisemmassa vaiheessa kuin se muuten
ilmenisi. Sikiöseulonnoilla löydetään tauteja, sairauksia ja kehityshäiriöitä jo
sikiöaikana, kun ilman niitä taudit havaittaisiin vasta syntymän jälkeen. On
harvinaista, että sikiötä voitaisiin hoitaa ja sillä tavoin hyödyttää sikiötä. Joissa-
kin tapauksissa sikiön sairaudesta tietäminen vaikuttaa niin, että sairaan lapsen
syntymään osataan varautua esimerkiksi synnytystavan ja -sairaalan valinnalla.
Ongelmallista kuitenkin on, että useimmissa tapauksissa se, että tauti voidaan
havaita seulonnalla aikaisemmassa vaiheessa kuin se muuten ilmenisi merkitsee
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sitä, että raskaana oleva nainen voi päättää vain raskauden keskeyttämisen tai
sen jatkamisen välillä. Valtioneuvoston asetus seulonnoista ei vaikuta tämän
kriteerin toteutumiseen tai sen ongelmallisuuteen sikiöseulontojen kohdalla.
3. Taudin luonnollinen kulku tunnetaan hyvin. Sikiöseulontojen ja diagnostis-
ten sikiötutkimusten avulla sikiöistä etsitään ja löydetään monenlaisia sairauksia
tai kehityshäiriöitä. Sairauksien tai vammaisuuden vakavuus ja kulku vaihtele-
vat huomattavasti. Osa taudeista tunnetaan hyvin. Joihinkin tiloihin liittyy
kohonnut riski johonkin vakavampaan sairauteen, kuten Down- ihmisillä
sydänvikaan. Kuitenkin suuri osa Down- ihmisistä elää suhteellisen terveinä ja
tyytyväisinä. Osa taudeista on vakavia, jopa kuolemaan johtavia. Osa si-
kiöseulonnoilla löydettävistä tiloista ja sairauksista on sellaisia, että niiden
kulkua tai vaikeusastetta ei voida luotettavasti ennustaa. Jää vanhempien –
viime kädessä raskaana olevan naisen – tehtäväksi arvioida, mikä on liian
vaikea poikkeama, jotta raskaus saisi jatkua.
Nykyisestä käytännöstä poiketen olisikin syytä erottaa, mitä tauteja ja
poikkeavuuksia seulotaan missäkin tarkoituksessa. Erityisen tärkeää olisi
erottaa, mitä tauteja ja poikkeavuuksia etsitään hoitotarkoituksessa ja minkä
seulontojen tarkoituksena on lähinnä antaa vanhempien päättää, jatkavatko he
raskautta. Tällainen tieto voisi vaikuttaa vanhempien päätöksentekoon, kun he
valitsevat, mihin seulontoihin he haluavat osallistua. Vanhempien, viime
kädessä raskaana olevan naisen, tulisi autonomian kunnioittamisen periaatteen
perusteella saada valita, missä tarkoituksessa sikiötä tutkitaan. Neuvonta ja sen
laatu on ensisijaisen tärkeää sikiöseulontojen yhteydessä.
Valtioneuvoston asetuksessa kuvailtu käytäntö korjaa toteutuessaan tämän
ongelman toteutumista. Sikiöseulontojen käytännössä ja niihin liittyvässä
tiedotuksessa otetaan asetuksen perustelujen mukaan vastuu siitä, että raskaana
oleva nainen saa valita, missä tarkoituksessa tehtäviin sikiötutkimuksiin hän
osallistuu. Raskaana oleva nainen valitsee itselleen tavoitteiltaan sopivammat.
Löydettävien tautien luonnolliseen kulkuun liittyvät kysymykset sen sijaan
pysyvät ennallaan.
4. Taudille on olemassa tarkoituksenmukainen seulontamenetelmä, jonka osalta
tunnetaan
a. soveltuvuus seulontaan, Ovatko tekniset edellytykset, sikiöseulontoihin
käytettävät tutkimustavat kyllin luotettavia ja eettisesti hyväksyttäviä? Erilaisia
sikiöseulontamenetelmiä on kehitetty, mutta niihin liittyy epävarmuustekijöitä
ja riskejä. Tunnetuin ongelma on, että äidin iän perusteella seulontamenetel-
mänä ja muiden seulontamenetelmien jatkotutkimuksina tarjottaviin lapsivesi-
ja istukkanäytetutkimuksiin sisältyy keskenmenon riski. Tutkimusten takia
keskenmenoissa menetetyt terveet sikiöt ovat kustannus, jota ei juurikaan
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oteta huomioon. Vanhempien kannalta keskiraskaudessa tapahtuva ja tutki-
muksesta aiheutunut raskauden keskeytyminen voi kuitenkin olla suuri
menetys. Sikiöseulonnat saattavat niin ikään muuttaa vanhemmuutta ja vaikut-
taa äiti-lapsi -suhteeseen psykologisin mekanismein.
Sikiöseulonnoilla voidaan löytää vain osa sairauksista. Syntyvällä lapsella
saattaa olla jokin muu vakava sairaus tai poikkeavuus. Ultraäänitutkimuksen
pitkäaikaisia vaikutuksia ei vielä tunneta varmasti ja näin otetaan (myös kan-
santerveydellisiä) riskejä. Sikiöseulonnat lisäävät raskaana olevien naisten
huolta ja ahdistusta, jolla saattaa olla pitkäaikaisvaikutuksia syntyvään lapseen
biologisin ja hormonaalisin mekanismein. On kyseenalaistettava se, ovatko
nykyiset sikiöseulonnoissa käytettävät menetelmät aidosti soveltuvia seulonta-
menetelmiä. Torjumalla riskejä saatetaan ottaa uusia, toistaiseksi tuntematto-
mia riskejä. Näihin ongelmiin valtioneuvoston asetus seulonnoista ei voi
vaikuttaa.
b. sensitiivisyys ja spesifisyys, Seulontatutkimuksen sensitiivisyys (herkkyys)
kuvaa, kuinka hyvin testi tunnistaa henkilöt, joilla todella on etsitty tauti,
toisin sanoen kuinka suuri osa kaikista tautitapauksista löytyy seulonnan avulla.
Spesifisyys taas kuvaa, kuinka hyvin testi tunnistaa oikein ne henkilöt, joilla ei
ole etsittyä tautia. Molemmat ilmoitetaan yleensä prosentteina. Jos testi tunnis-
taa 80 potilasta sadasta, on sen herkkyys 80%. Toisinaan seulontatutkimuksen
luotettavuutta kuvataan ennustearvolla. Hyvä seulontamenetelmä on riittävän
herkkä. Hyvin herkkä testi, joka tunnistaa lähes kaikki sairaat, on kuitenkin
usein epäspesifinen. Sellainen menetelmä lisää väärien positiivisten määrää ja
samalla diagnostisiin jatkotutkimuksiin liittyvien mahdollisten haittojen
määrää. FinOHTAn raportissa todetaan, että seulonnan toteuttamisesta sopi-
minen ja tasapainon löytäminen seulontatestin sensitiivisyyden, spesifisyyden
ja mahdollisten haittavaikutusten välillä on paitsi terveyspoliittinen myös
eettinen päätös, joka edellyttää yhteistä arvokeskustelua. Raportissa kysytään,
mitkä ovat ne tilat ja taudit, joita tulee seuloa julkisin varoin, paljonko virheel-
lisiä positiivisia tuloksia voidaan hyväksyä, jotta mahdollisimman moni todelli-
sista tautitiloista tunnistetaan ja millaisia riskejä ja haittoja seulonnan ja diag-
nostisten jatkotutkimusten osalta ollaan valmiita hyväksymään.  Tässä tutki-69
muksessa on toistuvasti tullut esiin samoja kysymyksiä. Erityisesti väärät
positiiviset tulokset ja keskenmenon riski ovat osoittautuneet ongelmallisiksi.
Valtioneuvoston asetus seulonnoista tai sen perustelut eivät kuitenkaan ota
näihin kysymyksiin kantaa tai muuta tilanteen eettistä ongelmallisuutta.
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 ”In practice, a mid-way solution could be something like the present system in a South Wales District72
in the United Kingdom, where the screening practices for DS were standardised and improved in the late
1990's (Al-Jader 1999). The starting point for the quality improvement process was an earlier report that
had identified sub-standard and variable practices. One of the keystones of the development process was
that the opinions and the expectations of expectant mothers were asked. As a result of the whole process,
the uptake of serum screening fell from around 95% to 75%. In addition, the number of amniocenteses
decreased as women were able to think more clearly about their options and the limitations of the tests.”
Louhiala 2004, 146; Al-Jader L., ” The achievements of antenatal screening programme for congenital
abnormalities and lessons learned for clinical governance” J Med Genet 1999;36 (Suppl. 1):S70; ”It should
be pointed out that high uptake rate is also a problematic measure of success. Since the tests are strongly
regarded as a private and voluntary matter, public argumentation for high participation rate – not to
mention high abortion rate – would contradict voluntariness.” Jallinoja 2002, 48-49.
c. seulontatuloksen ennustearvo. Eri seulontatutkimusten tulosten ennustear-
voja tunnetaan.  Niiden tunteminen auttaa menetelmien kehittämisessä ja70
valitsemisessa, mutta se ei kuitenkaan poista niihin liittyviä ongelmia. Seeru-
miseulontatestin positiivisista tuloksista noin 95-97% on vääriä hälytyksiä.
Ultraäänitutkimus voi tuottaa niin ikään vääriä hälytyksiä ja epävarmoja
löydöksiä. Jatkotutkimuksissa otetaan raskauden keskeytymisen riski. Myös
väärät negatiiviset tulokset ovat pulmallisia. Ne saattavat tuudittaa odottavat
vanhemmat väärään turvallisuuden tunteeseen. Negatiivisen seulontatuloksen
jälkeen syntyvä vammainen lapsi voi olla vaikeammin hyväksyttävissä kuin
lapsi, josta seulontatietoa ei ollut.71
5. Väestö hyväksyy sekä seulontaan että taudin varmistamiseen käytetyn menetel-
män. Suuri osallistumisprosentti ei välttämättä ole osoitus väestön hyväksymi-
sestä. Kuten edellä on osoitettu, sikiöseulonnat on otettu maassamme käyttöön
ilman perinpohjaista eettistä harkintaa. Kun tutkimuksia ei ole säädelty kansal-
lisesti, vaan kunnat saavat päättää omista käytännöistään, menetelmät vaihtele-
vat paljon eri kuntien välillä. Väestöllä ei ole riittävää tietoa eri seulonta-
menetelmistä eikä seulontoja käyttöön otettaessa ole käyty riittävää julkista
keskustelua. Tästä ja neuvonnan epäkohdista johtuen naiset ovat osallistuneet
seulontoihin toisinaan ilman omaa harkintaa ja päätöksentekoa, sillä he luotta-
vat maamme äitiyshuoltoon ja turvautuvat siihen. Jos väestön tieto seulonta-
testistä on puutteellista, suuresta osallistumisprosentista ei voi vetää suoraan sitä
johtopäätöstä, että seulontatestit ovat yleisesti väestön hyväksymiä. Esimerkiksi
Walesissa naisten osallistuminen sikiöseulontoihin väheni, kun neuvontaa
tehostettiin.  Tämän kriteerin toteutumista olisi mahdollista ja tarpeellista72
tutkia. Valtioneuvoston asetus seulonnoista ei vaikuta periaatteen toteutumi-
seen.
6. Ennen seulonnan aloitusta on tehty arvio
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a. seulonnan leimaavasta vaikutuksesta, Arviota sikiöseulontojen leimaavasta
vaikutuksesta ei ole tehty. Tämä on sikiöseulontojen suurimpia eettisiä ongel-
mia, sillä sikiöseulontoihin liittyy erityinen leimaavan vaikutuksen vaara.
Tutkimusten mukaan äidin katsotaan ainakin osittain olevan vastuussa vam-
maisen lapsen syntymästä, mikäli tämä ei ole osallistunut sikiöseulontoihin.73
Vammaiset ihmiset kokevat loukkaavana sen, että heidän kaltaisiaan ihmisiä
etsitään raskaudenaikaisilla seulontakokeilla, jotta voitaisiin tarjota mahdolli-
suus keskeyttää raskaus.  Valtioneuvoston asetus seulonnoista tai sen peruste-74
lut eivät ota kantaa sikiöseulontojen leimaavaan vaikutukseen eivätkä pyri
suoraan vaikuttamaan siihen. Niissä vain todetaan, että sikiöseulonnat ovat
täysin vapaaehtoisia eikä henkilön ratkaisu saa asettaa häntä terveyspalveluja
järjestettäessä eriarvoiseen asemaan sen perusteella, onko hän osallistunut
seulontaan ja jatkotutkimuksiin vai ei.
b. seulonnan psykologisesta ja eettisestä merkityksestä seulottavan kannalta, Tässä
tutkimuksessa on käynyt selkeästi ilmi, että sikiöseulontatutkimusten psykolo-
gista vaikutusta raskaana olevaan naiseen ei ole otettu riittävästi huomioon.
Sikiöseulonnoilla saattaa olla suhteellisen vakaviakin psykologisia vaikutuksia
raskaana olevaan naiseen ja syntyvään lapseen, sillä naisen raskaudenaikainen
huoli voi vaikuttaa suoraan sikiöön ja myös äiti-lapsi -suhteeseen. Sikiöseulon-
tojen eettinen merkitys on niin ikään suuri. Raskaana olevan naisen täytyy
tehdä valintoja, joilla voi olla merkittäviä seurauksia hänen loppuelämänsä
kannalta.
Jos seulottavaksi katsotaan sikiö, eettinen ongelmallisuus seulottavan
kannalta on vielä paljon vakavampi. Mikäli seulonnan psykologisesta ja eetti-
sestä merkityksestä seulottavan kannalta on tehty arvio, sitä ei ole otettu
käytännöissä huomioon. Valtioneuvoston asetus seulonnoista ei vaikuta tämän
kriteerin toteutumiseen.
c. väärän positiivisen ja väärän negatiivisen seulontalöydöksen merkityksestä. Tässä
tutkimuksessa on käynyt ilmi, että väärällä positiivisella seulontalöydöksellä on
toisinaan raskaitakin psyykkisiä vaikutuksia raskaana olevaan naiseen ja mah-
dollisesti myös sikiöön. Väärän positiivisen seulontalöydöksen seuraukset
voivat olla kohtalokkaat terveelle sikiölle, sillä raskaus voi keskeytyä jatkotut-
kimusten seurauksena.
Väärän negatiivisen seulontalöydöksen ongelmallisuus on siinä, että van-
hemmat saattavat sen perusteella uskoa odottavansa tutkitusti tervettä lasta.
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toteamiseksi niin varhaisessa vaiheessa raskautta, että raskauden keskeytys on vielä mahdollinen, jos
vanhemmat niin haluavat. Raskauden keskeytys on seulontoina tehtävissä sikiötutkimuksissa ”tehokas ja
hyväksytty hoito ja/tai ehkäisy”, jonka mahdollisuutta WHO:n suositukset seulonnoilta edellyttävät.”
Kun lapsi on sairas tai poikkeava negatiivisesta seulontatuloksesta huolimatta,
vanhempien pettymys voi olla valtava ja tämä voi vaikuttaa siihen, miten
lapseen kiinnytään.  Väärän positiivisen ja väärän negatiivisen seulontatulok-75
sen merkitykset saatetaan tuntea, mutta niitä ei ole otettu riittävästi huomioon
seulonnoista päätettäessä. Valtioneuvoston asetus seulonnoista ei vaikuta tämän
kriteerin toteutumiseen.
7. Linjaukset siitä, keitä hoidetaan potilaina, ovat selkeät. Sikiöseulontojen yksi
keskeinen – ja ehkä ratkaisevin – eettinen kysymys on, kuka on potilas ja ketä
oikein hoidetaan. Kenen hyvään sikiöseulonnoilla pyritään? Naiset osallistuvat
äitiyshuollon tarjoamiin kokeisiin useimmiten tarkoituksenaan auttaa sikiötään.
Sikiön hyvinvointi onkin yleisesti äitiyshuollon päämäärä. Sikiöseulontojen
voi kuitenkin vain harvoin sanoa hyödyttävän sikiötä. Jos sikiö katsottaisiin
potilaaksi, sairauden tai kehityshäiriön löytyessä yleisin potilaan hoitokeino
olisi potilaan surmaaminen. Julkisesti ilmaistaan sikiöseulontojen päämääränä
se, että seulonnoilla autetaan vanhempia, etenkin äitiä. Onko äiti siis si-
kiöseulontojen potilas? Tässä tapauksessa potilaan hoidolla tarkoitetaan usein
aborttia. Toisaalta sikiöseulonnoilla ajetaan kansanterveydellisiä intressejä.
Onko sikiöseulontojen suurin potilas sittenkin yhteiskunta? Siitä, keitä hoide-
taan potilaana sikiöseulontojen kohdalla, ei ole selkeästi ja yhteisesti sovittu.
Tämä asia ei korjaannu myöskään valtioneuvoston asetuksessa eikä sen perus-
teluissa.
8. Tautiin on vaikuttava, hyväksytty hoito. Yleisin toimenpide, mihin positii-
visen sikiöseulontatuloksen ja mahdollisten lisätutkimusten positiivisen löy-
döksen jälkeen päädytään, on raskauden keskeyttäminen. Vain muutamien
sikiöseulonnoilla löytyvien sairauksien tai poikkeavuuksien kohdalla voidaan
vaikuttaa taudinkulkuun hoidollisesti. Useimmissa tapauksissa ainoaksi hoito-
keinoksi jää raskaudenkeskeytys. Voiko raskaudenkeskeytys sikiöindikaatioin
olla ”vaikuttava, hyväksytty hoito”?  Valtioneuvoston asetus seulonnoista ei76
vaikuta tämän kriteerin toteutumiseen.
9. Taudin varmistamiseen tarvittavat tutkimukset ja hoitomahdollisuudet ovat
saatavilla. Sikiöseulontojen positiivista löydöstä seuraa usein lapsivesipunktio tai
istukkanäytteen otto. Näistä voidaan tutkia mm. sikiön kromosomeja ja
varmistaa monien tautien olemassaolo tai puuttuminen. Yhä useampia geenejä
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pystytään tunnistamaan. Epävarmoja löydöksiä kuitenkin on ja kaikkien
poikkeavuuksien vakavuutta tai ennustetta ei pystytä arvioimaan. Lisäksi
jatkotutkimuksiin sisältyy noin prosentin suuruinen keskenmenon riski.
Vuoden 2007 alusta voimaan astunut valtioneuvoston asetus voi vaikuttaa sillä
tavoin, että taudin varmistamiseen tarvittavien tutkimusten saatavuus ja niiden
laatu kehittyvät. Suurin ongelma tämän periaatteen toteutumisen kohdalla on
hoitomahdollisuuksien saatavuudessa. Jos aborttia ei voida hyväksyä sikiön
hoidoksi, saatavilla olevat hoitomahdollisuudet ovat hyvin usein vähäiset ja
jopa olemattomat.
Sikiöseulontoja – osin sikiön rakennetta tutkivaa ultraäänitutkimusta
lukuun ottamatta – ei juurikaan tehdä siinä toivossa, että löydettäviä kehitys-
vaurioita, vammoja tai sairauksia voitaisiin yrittää hoitaa. Sikiöseulontoja
perustellaan mahdollisella hoidolla, mutta käytännössä sikiöitä osataan hoitaa
vain harvoin.  Sikiöseulontojen kohdalla onkin erityisesti ongelmallista se,77
että niitä tehdään kahdessa tarkoituksessa. Yhtäältä on pyrkimys löytää sikiön
sairaus tai poikkeavuus, jotta sitä voitaisiin hoitaa tai siihen voitaisiin varautua
esimerkiksi synnytystavan valinnassa. Toisaalta seulotaan tiloja, joihin ei ole
hoitoa, jolloin seulonnan tavoite on antaa vanhemmille mahdollisuus halutes-
saan keskeyttää raskaus. Näiden kahden eri seulontaperusteen välillä on iso ero
ja jopa ristiriita. Tämä on omiaan hämmentämään myös odottavia vanhempia.
Sikiöseulontojen ja -diagnostiikan kehittyessä ja tehostuessa on havaittu,
että seulottavien tautien hoitoon pyrkivän tutkimuksen käyttöön on osoitettu
yhä vähemmän varoja. Sikiötutkimusten ja selektiivisen abortin myötä sairai-
den määrä on vähentynyt ja sitä mukaa myös tutkimuksiin myönnetyt määrä-
rahat.  Seulottavien tautien hoidon voimavaroja siis jopa vähennetään si-78
kiöseulontojen seurauksena. Valtioneuvoston asetus seulonnoista ei vaikuta
hoitomahdollisuuksien lisääntymiseen.
10. Seulonnan organisaatio on selvitetty yksityiskohtaisesti, erityisesti
a. seulonnan kansallinen ja alueellinen taso, Viime vuosikymmeninä tämä
periaate on toteutunut erittäin heikosti, kuten edellä on osoitettu. STM:n
seulontatyöryhmän tekemä laaja taustatyö ja sitä seurannut valtioneuvoston
asetus kuitenkin ilmeisesti vaikuttavat niin, että tilanteen pitäisi selkiytyä
vuoteen 2010 mennessä ainakin siltä osin, että sikiöseulontojen tarjonta
kunnissa sekä jatkotutkimusten käytännöt yhtenäistyvät.
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b. laadunohjaus ja tulosten rekisteröinti, Sikiöseulontojen laadunohjauksessa ja
tulosten rekisteröinnissä on havaittavissa puutteita. FinOHTA:n raportissa on
lueteltu seulontaorganisaation laadunvalvonnassa tunnistettuja haasteita.79
Sikiöseulontojen tarjonta ja laatu on vaihdellut huomattavasti kuntien välillä ja
jopa niiden sisällä. Tähän epäkohtaan tartutaan valtioneuvoston asetuksella.
Sikiöseulontojen kohdalla on rekisteröity eri asioita kuin mitkä ovat julkisesti
ilmaistut tavoitteet. Mitkä ovat sikiöseulontojen tavoitteet? Mikäli si-
kiöseulontojen ainoa pyrkimys on se, että vanhempien ja erityisesti raskaana
olevan naisen lisääntymisautonomia voisi lisääntyä, miksi tämän tavoitteen
toteutumista ei ole varmistettu ja tutkittu? Valtioneuvoston asetuksessa tai sen
perusteluissa ei ole asetettu sikiöseulonnoille mitään tavoitetta, paitsi seulonto-
jen yleinen kuvaus: ”Seulonnat ovat osa tauteja ja sairauksia ehkäisevää
kansanterveystyötä.” Mitä tuloksia sikiöseulontojen kohdalla voidaan rekiste-
röidä, jos tavoitetta ei ole ilmaistu tai jos tavoitteen toteutumista ei seurata?
Näyttö sikiöseulontojen vaikuttavuudesta puuttuu.
c. seulontaesite ja väestölle tiedottaminen, Sikiöseulonnoista tiedottaminen on
ollut ongelmallista ja huomattavan vaihtelevaa. Seulonnoista on tehty monen-
laisia, sairaala- tai kuntakohtaisia esitteitä. Myös suullisesti sikiöseulonnoista on
tiedotettu erittäin vaihtelevasti ja toisinaan tietoa on annettu vasta siinä vai-
heessa, kun päätös osallistumisesta pitäisi tehdä jo varsin nopeasti. Kuten edellä
on todettu, neuvonnassa on käytetty ohjaavaksi katsottavia, implisiittisesti
kantaaottavia ilmaisuja. Ongelmallista tiedottamisen kannalta onkin epäselvyys
siitä, mihin sikiöseulonnoilla pyritään. Kun tavoitetta ei ole määritelty eikä
vaikuttavuutta tutkittu, seulonnoista on vaikeaa antaa riittävää tietoa päätök-
senteon tueksi. Vasta kun tavoitteet ovat selkeästi määritellyt, voidaan raskaana
olevaa naista riittävästi informoida. Olisikin siirryttävä väestön varhaisempaan
tiedottamiseen sillä tavoin, että mahdollisimman laaja osa väestöstä tietäisi
testeistä ja olisi harkinnut omaa kantaansa niihin jo ennen raskauden alkua.
Valtioneuvoston asetus seulonnoista luultavasti vaikuttaa tiedottamisen tasoon.
d. potilaan kulku organisaatiossa (triage), Potilaan eli tässä raskaana olevan
naisen kulku seulontaprosessin organisaatiossa on vaihdellut sen mukaan, missä
kunnassa ja maakunnassa hän on sattunut asumaan. Seulontakäytännöt ja
jatkotutkimuksiin ohjaaminen ovat vaihdelleet huomattavasti. Uuden asetuk-
sen käynnistämät muutokset korjannevat ongelman vuoteen 2010 mennessä.
Ongelmia on ilmennyt myös esimerkiksi jälkihoidossa. Yhtenäinen tukijärjes-
telmä eri päätösten jälkeen puuttuu.
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e. henkilökunnan koulutus, Henkilökunnan koulutuksessa, etenkin neuvo-
loissa, on havaittu vakavia puutteita. Terveydenhoitajat eivät koe osaavansa
tiedottaa seulonnoista riittävällä tavalla. Se ei olekaan ihme, sillä heidän on
oletettu tiedottavan sellaisestakin, mistä ei ole virallista tietoa tai kantaa:
seulonnan tavoitteesta ja pyrkimyksistä, kuten myös niiden vaikuttavuudesta.
Miten henkilökunta voisi tiedottaa raskaana oleville naisille sikiöseulontojen
tavoitteista, mikäli niitä ei ole edes julkisesti ilmaistu? Myös sikiöseulontoja
toteuttavan henkilökunnan koulutus ja osaaminen ovat vaihdelleet huomatta-
vasti. Tämä on vakava puute suomalaisessa sikiöseulontakäytännössä, mutta
valtioneuvoston asetus seulonnoista luultavasti korjaa tilannetta henkilökunnan
koulutuksen osalta vuoteen 2010 mennessä.
f. testituloksista tiedottaminen ja neuvonta. Testituloksien tiedottamisen tavois-
sa on ollut vaihtelevia käytäntöjä. Kuten luvussa 2 kävi ilmi, tiedottamisessa
saattaa esiintyä ohjaamista. Jälkihoito erilaisten päätösten jälkeen on saatettu
jopa kokonaan laiminlyödä. Valtioneuvoston asetus seulonnoista saattaa
koulutuksineen vaikuttaa tilanteeseen.
11. Seulonnan aiheuttamat tutkimus- ja hoitokustannukset on kuvattu. 
FinOHTAn raportissa on tehty erilaisille sikiöseulontamalleille kustannusarvi-
oita mallintamalla. Näistä on laskettavissa arviot myös valtioneuvoston asetuk-
sella yhdenmukaistettuihin valtakunnallisiin seulontamalleihin. Kirjoittajat
tosin huomauttavat, että analyysiin liittyy useita epävarmuustekijöitä.80
12. Seulonnan vaikuttavuus on arvioitu. Sikiöseulontojen vaikuttavuutta ei ole
julkisesti arvioitu. Kun tavoitteita ei ole asetettu, niiden toteutumista ei voida
arvioida. Näyttö seulontojen vaikutuksista puuttuu. Valtioneuvoston asetus
seulonnoista ei vaikuta tämän periaatteen toteutumiseen. Voisiko sikiöseulon-
tojen vaikuttavuus, jonka toteutumista mitattaisiin, olla raskaana olevan naisen
kokemus lisääntymisautonomiansa ja hyvinvointinsa lisääntymisestä?
13. Seulonta on jatkuvaa. Seulontamenetelmien tarjonta ja laatu vaihtelevat
suuresti kunnittain. Käytännöt ovat paikoin myös muuttuneet melko usein
menetelmien kehittyessä. Kuntien väliset erot seulontojen tarjoamisessa ovat
ongelmallisia. Tilanne johtaa tarpeettomaan eriarvoisuuteen seulontojen
tarjonnan ja laadun suhteen, mutta myös tiedottamisen vaikeuteen. Valtioneu-
voston asetus seulonnoista korjannee tilanteen vuoteen 2010 mennessä.
14. Seulonnan kokonaiskustannukset ovat kohtuulliset muihin terveydenhuoltopal-
veluihin verrattuna.  Tämän periaatteen toteutumista on vaikeaa arvioida. Mikä81
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olisi kohtuullinen kustannus tällaisessa asiassa? Se, että sikiöseulontoihin
käytetään yhteiskunnan varoja, on joka tapauksessa kansanterveyspoliittinen
kannanotto. Mitä enemmän yhteisiä varoja käytetään, sitä voimakkaampi viesti
on. Kun seulontaa toteutetaan yhteiskunnan varoilla ja sen toimesta, taustalla
on toivomus, että siihen myös osallistuttaisiin. On terveyspoliittinen kan-
nanotto, että julkisia varoja käytetään toimintaan, jolla yritetään seuloa vam-
maisia ja sairaita sikiöitä, kun käytännössä ei ole keinoja hoitaa löydettäviä
tiloja. On eri asia pyrkiä vähentämään sairautta ja vammautumista kuin pyrkiä
vähentämään vammaisia ihmisiä. Jos pyrkimyksenä on vammaisten vähentämi-
nen sikiöseulontojen ja selektiivisen abortin avulla, kyseessä saattaa olla valtion
harjoittama verhottu eugeniikka. Julkisten varojen käyttö tässä tarkoituksessa
herättää suuria kysymyksiä.
Sikiöseulontojen terveyspoliittiset tavoitteet tulisi kirjata julkisiksi. Näin
voitaisiin arvioida varojen käyttöä suhteessa arvoihin. Millaisia seurauksia olisi,
jos seulontoihin käytetyistä varoista osa ohjattaisiin esimerkiksi päihdeäitien
tunnistamiseen ja hoitoon sekä heidän lastensa varhaiseen auttamiseen? Siinä-
kin tapauksessa yhteiskunta suuntaisi kyseiset varat vammaisuuden ehkäisemi-
seen.
Suomen Sosiaali- ja terveysministeriön seulontatyöryhmä muokkaamat
seulontakriteerit toteutuvat kokonaisuutena suhteellisen heikosti suomalaisessa
sikiöseulontakäytännössä. Osan kriteereistä voi ennakoida toteutuvan parem-
min vuoden 2010 alusta, kun valtioneuvoston asetuksen antama siirtymäaika
on umpeutunut. Parhaassa tapauksessa asetuksen seurauksena sikiöseulontojen
käytännöt yhtenäistyvät, laatu kohoaa, sikiöseulonnat erotetaan tavallisesta
neuvolaseurannasta ja tiedottamiseen panostetaan. Usean seulontakriteerin
toteutumiseen ei kuitenkaan ole odotettavissa parannusta asetuksen seuraukse-
na. Tällaisia kriteerejä ovat etenkin 6a, 6b, 6c, 7, 8, ja 9.
5.4. Asiakas-asiantuntijasuhde neuvolatyössä ja si-
kiötutkimuksista tiedottaminen
Potilas-lääkärisuhde on merkittävä erityisesti Jonsenin, Sieglerin ja Winsladen
teoriassa, joka korostaa päätöksenteon yksilöllisyyttä ja toisaalta sen jakamista
lääkärin ja potilaan välillä. Raskaana olevat naiset ovat kuitenkin useimmiten
terveitä ihmisiä, neuvolan asiakkaita, jotka ottavat vastaan äitiyshuollon palve-
luita. Raskaana olevaa naista voi hoitaa lääkäri, terveydenhoitaja tai kätilö.
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 Eskola, Kari, ”Yhteenveto: Vuorovaikutuksen vuosihuolto”, Keskustelu lääkärin vastaanotolla, Sorjonen83
Marja-Leena & Peräkylä, Anssi & Eskola, Kari (toim.), Vastapaino, Tampere 2001, 197-199. Eskola
esittelee ”tarkistuslistan”, jonka avulla lääkäri voi analysoida omaa vuorovaikutukseen liittyvää toimintaansa
vastaanotolla: 1. Miten vastaanoton avaus sujui? Saiko potilas riittävästi tilaa kertoa oman asiansa? Millaisia
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 Tähkä, V., Potilas-lääkärisuhde, Suomen Lääkäriliitto, Helsinki 1977, 13.84
Siksi tässä alaluvussa käytetään raskaana olevista naisista enimmäkseen termiä
asiakas ja hoitohenkilökunnan edustajista termiä asiantuntija. Tässä alaluvussa
tarkastellaan heidän välistään asetelmaa, suhdetta ja sen mahdollisia ongelmia.
Anssi Peräkylä, Kari Eskola ja Marja-Leena Sorjonen ovat tutkineet vuoro-
vaikutustilanteita lääkärin vastaanotolla. He viittaavat amerikkalaiseen psykiat-
riin ja sosiaalitieteilijään Elliot Mishleriin ja toteavat, että tilanteissa on erotel-
tava kaksi perustavanlaatuisesti erilaista puhumisen ja ymmärtämisen tapaa.
”Lääketieteen ääni” on objektiivinen, mittaamiseen nojaava ja syy-seuraus -
suhteita etsivä puhumisen ja ymmärtämisen tapa. Lääketieteen ääni tarkastelee
ruumiillisia tapahtumia irrallaan laajemmasta yhteydestä. ”Elämismaailman
ääni” on puolestaan potilaan oman elämänsä kokemiseen nojaava, subjektiivi-
nen puhumisen ja ymmärtämisen tapa. Elämismaailman ääni suhteuttaa tarkas-
teltavat asiat potilaan elämänkulkuun.82
Psykoterapiassa on tapana käsittää lääkärin tai terapeutin persoonallisuus
instrumentiksi, jolla lääkäri tai terapeutti, ihminen hänkin, voi ymmärtää
potilaansa tilaa. Kari Eskola toteaa, että tämän instrumentin pitäisi olla kunnos-
sa muuallakin terveydenhuollossa, esimerkiksi tavallisella terveyskeskusvas-
taanotolla. Vaikka lääketiede on luonnontiede ja sellaisena objektiivinen,
ihmisen vaivat ja terveyteen liittyvät kysymykset ovat aina subjektiivisia. Niitä
ei voi koskaan ymmärtää puhtaasti ”lääketieteen äänellä”. Hyvä vuorovaikutus
sovittaa Eskolan mukaan yhteen ”elämismaailman” ja ”lääketieteen” äänet.83
Asiakkaan ja asiantuntijan välinen suhde on vuorovaikutussuhde, joka
sisältää samat ainekset kuin mikä tahansa ihmissuhde. Kuitenkin terveyden-
huollon asiantuntijalla on erikoisasema hoitajan roolissa ja ammatillisia erityis-
oikeuksia esimerkiksi tutkia asiakkaan koko ruumista. Asetelma herättää
ihmisissä paljon mielikuvia ja tunteita, jotka eri tavoin vaikuttavat asenteisiin
ja odotuksiin asiantuntijaa tai hoitotilannetta kohtaan.  Äitiyshuollossa asiakas-84
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 Jonsen & Siegler & Winslade 1992, 40-43.87
 Beauchamp & Childress 1994, 147-150.88
asiantuntijasuhdetta leimaa vielä se, että raskaana oleva nainen haluaa yleensä
taata kehittyvälle sikiölleen parhaan mahdollisen hoidon. Luottamus äitiys-
huoltoa kohtaan on Suomessa suurta. Erityisesti ollessaan ensimmäistä kertaa
raskaana nainen voi kokea olevansa hyvinkin riippuvainen äitiyshuollon
palveluista.85
Jonsenin, Sieglerin ja Winsladen teorian mukaan informoitu suostumus on
olemukseltaan jaettua päätöksentekoa.  Asiakas-asiantuntijasuhteen pitäisi86
koostua selkeästä kommunikaatiosta, hyvästä neuvonnasta, molemminpuolises-
ta kunnioituksesta sekä rationaalisesta päätöksenteosta. Asiantuntijalla on
eettinen vastuu varmistua siitä, että asiakas on ymmärtänyt, mihin hän suostuu
tai mistä hän kieltäytyy. Koska päätöksenteko ei koskaan tapahdu tyhjiössä,
hyvä suhde asiakkaan ja asiantuntijan välillä ei Jonsenin, Sieglerin ja Winsladen
mukaan estä asiakkaan autonomian toteutumista, vaikka neuvonta olisi asen-
teellistakin.87
Beauchamp ja Childress ovat sitä vastoin huolestuneita siitä, että asiakas voi
tuntea asiakas-asiantuntijasuhteessa olevansa heikommassa asemassa ja riippu-
vainen. Luottamus terveydenhuoltohenkilökuntaan on usein suuri ja voi
käydä niin, että henkilökunnan jäsen huomaamattaan vaikuttaa asiakkaan
päätökseen ratkaisevasti. Beauchampin ja Childressin mukaan tahatonkin
manipulaatio estää asiakkaan autonomian toteutumisen. Eri asia tietenkin on,
jos asiakas tietoisesti toivoo auktoriteetin päättävän puolestaan.88
Beauchampin ja Childressin tarjoama asiantuntijan neutraali tiedonjakajan
rooli on kuitenkin ongelmallinen. Asiantuntija voi asenteillaan ja sanavalin-
noillaan välittää asiakkaalle viestin, joka ylittää neutraalin tiedon. Tähän ei
kuitenkaan ole mahdollista puuttua, koska virallisesti on olemassa vain neut-
raali informaatio. Neutraalin informaation käsite on niin ikään ongelmallinen.
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and social implications.” White, M.T., ”Making responsible decisions. An interpretive ethic for genetic
decision making” Hastings Center report 1999;29:14-21, 20.
Asiantuntija kertoo sen, millä hän käsittää olevan merkitystä. Mitä esimerkiksi
tarkoittaa, jos asiantuntija informoi odottavia vanhempia: ”Lapsellanne on
kromosomivirhe”. Mikä on taustalla oleva viesti: Tehkää abortti, vai: Valmis-
tautukaa vammaisen lapsen syntymään? Se, että annetaan vain neutraalia tietoa,
voi johtaa vanhemmat etsimään merkityksiä ja ohjausta asiantuntijan nonver-
baalisesta viestinnästä, esimerkiksi äänensävystä. Vaikka sikiötutkimuksiin
liittyvän neuvonnan tulisi ohjeiden mukaan olla luonteeltaan neutraalia,
vanhemmat saattavat toivoa lääkärin tai muun asiantuntijan ottavan kantaa. Jos
asiantuntija ei ota kantaa, vanhemmat tai raskaana oleva nainen voivat kokea
tulevansa tilanteessa hylätyiksi.
Onko siis realistista tai edes toivottavaa, että täydellinen neutraalius toteu-
tuisi asiakkaan ja asiantuntijan välisessä kohtaamisessa? Pekka Louhiala toteaa,
että selkeästi ohjaava neuvonta loukkaa asiakkaan autonomiaa tavalla, jota ei
voi hyväksyä. Täysin neutraalia neuvontaa ei voi kuitenkaan saavuttaa ja
toisaalta asiakkaat eivät ole välttämättä sellaiseen edes tyytyväisiä. Louhiala
toteaa, että ei ole olemassa hyvää perinnöllisyysneuvontaa, joka toteutuisi
ikään kuin moraalisessa tai sosiaalisessa tyhjiössä.  Melko uudeessa käsityksessä89
perinnöllisyysneuvonnasta korostuu asiakkaan oikeus autonomiansa perusteella
saada maksimaalinen tuki päätöksentekoprosessinsa läpi viemiseen. Tämä voi
toteutua dialogisen neuvonnan kautta. Dialogi voi tarkoittaa keskustelua toisen
ihmisen kanssa, kirjallista tiedonhakua tai sisäistä keskustelua. Perinnöllisyys-
neuvoja on dialogisessa neuvonnassa vastuussa siitä, että hän varmistaa asiak-
kaan tekevän informoidun ja huolellisesti punnitun päätöksen omien arvojen-
sa, kokemustensa ja elämäntilanteensa pohjalta.  Perinnöllisyysneuvojan voi90
katsoa olevan ikään kuin päätöksenteon kätilön roolissa. Tämä vaatii kuitenkin
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neuvonnasta vastaavalta henkilökunnalta huomattavasti asiantuntemusta ja
myös kykyä realistiseen itsearviointiin.
Ryynänen ja Myllykangas toteavat, että potilas-lääkärisuhteen sijasta voisi
puhua potilas-hoito-organisaatio -suhteesta, sillä tosiasiassa potilaan vastapuole-
na on terveydenhuoltojärjestelmä.  Erityisesti sikiöseulontakäytännön kohdal-91
la tämä näkökulma on merkittävä, sillä keskeiset päätökset on jo tehty kansan-
terveyden ja kuntatasolla. Neuvolan terveydenhoitaja, kätilö tai lääkäri voi
vain toimia vallitsevan käytännön mukaisesti. Vehmas toteaa, että ammattilai-
set ”unohtavat helposti olevansa osa laajempaa struktuuria ja ideologista
koneistoa, joka käytännössä johtaa valikoiviin raskauden keskeytyksiin”. Hän
huomauttaakin, että terveydenhuollon ammattilaisten tulisi ”tiedostaa laajem-
massa järjestelmässä, joka vaikuttaa siihen miten vammaisia ihmisiä kohdellaan,
miten heistä ajatellaan sekä tuntevatko he itsensä arvostetuiksi ja tervetulleiksi
yhteiskunnassa”.  Suomessa sikiötutkimuskäytäntö vaihtelee paikkakunnittain92
huomattavasti. Terveydenhoitajille ja kätilöille tehdyssä haastattelututkimuk-
sessa moni heistä ilmaisi kokemuksensa, että ei ole valmis vastaamaan testeihin
liittyvästä neuvontatyöstä.93
Barbara Katz Rothman haastatteli äitien ohella myös kätilöitä, terveyden-
hoitajia ja lääkäreitä, joiden työhön kuuluu tiedottaminen sikiötutkimuksista
raskaana oleville naisille. Hänen mukaansa terveydenhuoltohenkilökunnan
jäsenille on itsestään selvää, että raskaana olevat naiset haluavat tietoa sikiös-
tään. Rothmanin mukaan veriseulatestin tarjoamistilanteessa äidiltä ei aina edes
kysytä, haluaako hän osallistua siihen. Yhdysvaltalaiset neuvolahenkilökunnan
jäsenet myös selvästi rohkaisevat naisia osallistumaan lapsivesikokeeseen, mutta
eivät omasta mielestään tee mitään eettisesti arveluttavaa, koska he eivät
suoranaisesti rohkaise naisia tekemään aborttia. Rothman toteaa, että tiedotta-
misen ongelma onkin se, että ei ole olemassa tasoa, jolla voisi puhua varsinai-
sen informaation moraalisesta luonteesta, esimerkiksi piiloviestinnästä. Päätök-
set voivat olla moraalisia tai epämoraalisia, mutta myös informaatio, joka
vaikuttaa päätöksentekoprosessiin, on moraalinen dilemma. Sen olemassaoloa
ei kuitenkaan aina huomata. Tästä syystä neuvolahenkilökunnan jäsen voi
arvioida tiedottamisensa neutraaliksi, vaikka hän voimakkaasti rohkaisisikin
naista osallistumaan kokeisiin ”saamaan tiedon”. Rothman korostaa tiedon ja
informoidun suostumuksen merkitystä myös veriseulakokeen yhteydessä.
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Naisella on oltava moraalinen oikeus kieltäytyä koko raskaasta päätöksenteko-
prosessista siten, että hän ei osallistu edes seulontakokeeseen.94
Olennainen osa raskaana olevan naisen sikiötutkimuksia koskevassa päätök-
senteossa on sen informaation määrä ja laatu, jota hänelle neuvolassa
annetaan.  Suomen äitiyshuollossa toimitaan paikoitellen Beauchampin ja95
Childressinkin suositteleman käytännön mukaan: Raskaana oleville naisille
jaetaan kirjallista informaatiota ja lisäksi keskustellaan. Beauchampin ja Chil-
dressin mukaan informoidun suostumuksen periaatteen toteutumiseksi olisi
aina myös suullisesti tarkistettava, että raskaana oleva nainen varmasti ymmär-
tää, mihin hän on antamassa suostumustaan tai mistä hän on kieltäytymässä.
Kristiina Asmala kuitenkin huomauttaa, että äitiyshuollon palveluja järjestäes-
sään kunnat helposti laiminlyövät neuvonnasta huolehtimisen kustannussyis-
tä.  96
Sirke Uiton tuoreessa tutkimuksessa kävi ilmi, että vanhemmat kokivat
sikiöseulontojen neuvonnan osin hyvänä, osin vähäisenä. Erityisesti uudelleen-
synnyttäjät osallistuivat kaikkiin tutkimuksiin jättäen neuvolasta saadun esit-
teen lukematta. Osallistuminen oli sekä äideille että isille rutiinia. Hyvä
neuvonta oli yksilöllistä ja riittävän monipuolista ja laajaa seulonnan kaikissa
vaiheissa. Osa äideistä ei ollut saanut suullista neuvontaa ollenkaan ja joillekin
äideille oli suositeltu seulontoja ja myös lapsivesipunktiota. Monet äidit ja
kaikki isät kokivat epävarmuutta omista tiedoistaan sikiöseulontojen suhteen.
Äidit ja isät toivoivat enemmän tietoa seulontojen kaikissa vaiheissa. Haastatel-
tujen vanhempien toivomus oli, että tiedon tulisi olla neutraalia ja yksilöllistä
ja se tulisi saada kiireettömästi heti raskauden alussa. Muusta äitiyshuollosta
erillinen neuvonta seulonnoista nähtiin toivottavana. Erityisesti enemmän
tietoa olisi kaivattu niissä tapauksissa, joissa seulontatulos oli poikkeava.
Huolen määrään vaikuttivat esimerkiksi henkilökunnan ilmeet.97
FinOHTA:n asiantuntijatyöryhmä kirjoittaa:
180
 Autti-Rämö & Koskinen & Mäkelä & Ritvanen & Taipale & asiantuntijaryhmä 2005, 113.98
 Vehmas 2004, 810; ”When decisions about prenatal screening tests are made, especially persons with9 9
disabilities and their families should be heard because prenatal screening is ultimately a question about
disability.” Santalahti 1998, 62.
Asiallinen ja vanhempien tietotason huomioiva neuvonta on tärkeää, jotta vanhemmat voivat seulon-
nan eri vaiheissa itsenäisesti päättää osallistumisestaan seulontaan ja jatkotutkimuksiin sekä valita
itselleen parhaimman jatkotoimenpiteen, mikäli sikiön poikkeavuus varmistuu. Joissakin tiloissa sikiön
ennusteen voi antaa yksiselitteisesti, mutta useimmissa ei. Epävarmuuden sietäminen ja oman päätöksen
kanssa eläminen ovat elämänkestoisia prosesseja, jotka niin terveydenhuollon päättäjien kuin seulonta-
organisaation jäsenten on tärkeää tunnistaa.98
Koska sikiötutkimusten eettiset pääperiaatteet ovat vapaaehtoisuus ja
vanhempien mielipiteen kunnioittaminen, kirjallisten potilasohjeiden tai
tiedotteiden tulisi olla luonteeltaan neutraalisti tiedottavia. Tiedotteiden tulisi
erityisesti kattaa informaatiota testien tarkoituksesta ja niiden luonteesta
samoin kuin niihin liittyvistä riskeistä ja vaaratekijöistä. Tämä ei kuitenkaan
ole vielä riittävä tieto. On harhaanjohtavaa ajatella, että lääketiede koskisi vain
luonnontiedettä. Tämä ajattelu johtaa ongelmiin myös sikiöseulonnoista
tiedottamisessa. Tiedotteissa saattaa olla vain biologisia ja lääketieteellisiä
faktoja, mutta raskaana olevan naisen on mahdotonta tehdä informoitua
päätöstä tällaisen tiedon varassa. Nainen tarvitsee lääketieteellisen ja biologisen
tiedon lisäksi tietoa esimerkiksi tuskasta ja ahdistuksesta, mikä saattaa liittyä
seulontaan, jatkotutkimuksiin, selektiiviseen aborttiin tai sairaan tai vammaisen
lapsen syntymään. Hän tarvitsee tietoa siitä, millaisia ovat ne sairaudet ja
vammat, joita tutkimuksilla etsitään, ja millaiseksi tällaisia sairauksia kantavien
lasten vanhemmat kokevat tilanteensa. Hän tarvitsee tietoa siitä, miten naiset
ovat keskimäärin kokeneet selektiivisen abortin. Kuinka suuri prosentti naisista
katuu? Kuinka suuri naisista kokee jälkeenpäin tehneensä oikein? Myös
Vehmas huomauttaa, että neuvonta on keskittynyt lähes yksinomaan me-
disiinisten faktojen jakamiseen. Vammaisuuteen liittyviin sosiaalisiin ja psyko-
logisiin tekijöihin ei kiinnitetä juuri lainkaan huomiota eikä puhuta siitä,
millaista on elää elimellisen vamman tai vammaisen lapsen kanssa.99
On myös kysyttävä, missä määrin kieleen ja sen implisiittiseen sisältöön on
kiinnitetty huomiota seulontojen neuvonnassa. Kielen merkitys neuvonnan
yhteydessä on huomattava. Valitut sanat sisältävät usein piiloviestin. Simo
Vehmas puhuu ”syrjinnän oireyhtymästä”. Vammaisuutta kuvataan sanoin,
jotka eivät vastaa todellisuutta. Mitä esimerkiksi tarkoitetaan, jos sanotaan, että
ihminen kärsii Downin syndroomasta? Entä jos hän ei kärsi? Täytyykö hänen
todistaa, että hän ei kärsi ja uskotaanko häntä? Vehmas toteaa, että ”[a]senteet,
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perustellaan lähinnä henkilön omalla sekä yhteiskunnan hyödyllä. Kuitenkin ihmisen leimaaminen älyllisesti
vammaiseksi voi merkitä hänen kannaltaan sitä, että tästä hänen ominaisuudestaan tulee yhteisön silmissä
hänen kaikkein määräävin ominaisuutensa. Louhiala 2004, 35-36. Ks. myös älyllisen vammaisuuden
määrittelyistä Louhiala 2004, 8-22.
 ”Riskiraskauksien ryhmään seuloutuu noin yksi raskaus kahdestakymmenestä. Seulontapositiivisuus1 0 2
merkitsee siis sitä, että sikiön vaikean kehityshäiriön riski on suurentunut. Tällöin jatkotutkimukset ovat
aiheellisia. […] Istukka- ja lapsivesinäytteenottoon liittyy pieni keskenmenon riski, joka on noin 0,5-1%.”
Sikiön kehityshäiriöiden seulonta: Opas äideille, Tampereen Yliopistollinen Sairaala, Äitiyspoliklinikka /
Kliinisen genetiikan yksikkö, Tampere 1994; ”Alkuraskauden lapsivesitutkimuksesta on harvoin haittaa,
mutta täysin riskitön tutkimus ei ole. Näytteenotto ei vahingoita sikiötä, kun kokenut lääkäri tekee sen
ultraääniseurannassa. Raskauksissa on normaalistikin 16. viikolla vielä 1-2% todennäköisyys keskenmenoon
loppuraskauden aikana. Lapsivesitutkimus lisää tätä riskiä vain 0,5% verran.” Alkuraskauden lapsivesitutkimus –
potilasohje, Helsingin Yliopistollinen Keskussairaala, Naistenklinikka, Sikiötutkimusyksikkö, Helsinki 1996.
Kursiv. H.P. Potilasohjeissa käytetään implisiittisesti toimenpidettä suosittelevia ilmaisuja. Potilasohjeet
antavat myös toisistaan poikkeavan arvion keskenmenoriskin suuruudesta. Jälkimmäisessä osa riskistä on
laskettu osaksi normaalia keskenmenoriskiä.
uskomukset , ideologia ja käytännöt ovat aina yhteydessä toisiinsa. Näin ollen
syrjivä uskomus voimistaa syrjivää käytäntöä ja päinvastoin. Syrjinnän olemus
tässä tapauksessa palautuu käsityksiin vammaisuudesta.”100
Myös Pekka Louhiala viittaa kielen merkitykseen sikiöseulontojen neuvon-
nassa. Miksi Downin syndrooman riski kuvataan ”korkeaksi”, jos se on 1/385
ja toisaalta miksi lapsivesipunktio ja istukkanäytteen otto kuvataan ”turvallisik-
si toimenpiteiksi”, kun ne aiheuttavat keskenmenoriskin, jonka arvioidaan
olevan 1/100-200?101
Hyvin monenlaiset ilmaisut sinänsä sisältävät jo ohjailua, kuten edellä on
osoitettu esimerkiksi sanojen ”etu” ja ”rutiini” yhteydessä. Puhetapa luo
todellisuutta luomalla mielikuvia ja siksi siinä on manipulaation vaara. Esimer-
kiksi potilasohjetta ei voi pitää sävyltään neutraalina, jos siinä suoraan tai
implisiittisesti suositellaan toimenpidettä, joka on vapaaehtoinen ja eettisesti
ongelmallinen. Myös keskenmenon riskin arvioiminen vähättelevään sävyyn
on implisiittisesti kannanotto toimenpiteen puolesta. 0,5 – 1 prosentin kesken-
menoriski kuitenkin merkitsee sitä, että 1 tai 2 raskautta 200:sta keskeytyy
lapsivesitutkimuksen seurauksena.102
Sekä Beauchampin ja Childressin että Jonsenin, Sieglerin ja Winsladen
teorioiden mukaan sikiötutkimukset eivät missään tapauksessa saisi olla osa
hoitorutiinia eikä niitä pitäisi tarjota itsestäänselvyyksinä. Neuvolatoiminnan
tulisi panostaa paitsi asiakkaan saaman tiedon määrään ja laatuun, myös sen
sisäistämiseen sekä kunkin asiakkaan henkilökohtaisten ominaisuuksien,
arvostusten, kontekstin ja elämäntilanteen valossa tilannekohtaiseen neuvon-
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1875. Norio toteaa myös, että jos äitejä lähetetään tutkimuksiin liian vähän informaatiota saaneina,
painostaen tai pitäen asiaa itsestäänselvyytenä, sikiötutkimuksiin saattaa tulla ”kirouksen leimaa”. Norio
1989a, 2881; ”Patients came to genetic conselling expecting information (79 %), explanation (63 %),
reassurance (50 %), advice (50 %), and help in making decisions (30 %). Michie, S. & Marteau, T.M. &
Bobrow, M., ”Genetic counselling: the psychological impact of meeting patients’ expectations”, Journal of
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”Perinnöllisyyslääkäri, sikiön turva vai uhka?”, Haasteena harvinaiset harmit – Väestöliiton perinnöllisyysklinikka
20 vuotta, Väestöliitto, Helsinki 1992, 36-37; Hanna Maijala ehdottaa, että äitiyshuoltoa toteuttavissa
perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon yksiköissä laadittaisiin käytännön ohjeet poikkeavaa lasta
odottavien perheiden henkisestä tukemisesta raskausaikana ensitiedon antamisesta synnytyksen tai
raskaudenkeskeytyksen jälkitarkastukseen asti. Toiminnan tarkoituksena olisi turvata perheille nopea
tilannettaan koskevan tiedon saaminen ja keskustelumahdollisuudet. Ohjeiden avulla varmistettaisiin
perheen tarpeita vastaava huolenpito, perheen toiveiden huomioon ottaminen ja hoitosuhteiden jatkuvuus.
Maijala, H., Poikkeavaa lasta odottavan perheen ja hoitavan henkilön välinen vuorovaikutus – Substantiivinen teoria
lapsen poikkeavuuden herättämissä kysymyksissä vahvistumisesta ja kuormittumisesta, Acta Universitatis
Tamperensis 993, Tampere 2004, 128.
taan ja henkiseen tukeen sillä tavalla, että kullekin asiakkaalle voitaisiin löytää
henkilökohtaisesti paras mahdollinen toimintamalli. Reijo Norio kirjoittaa:
Se vanhakantainen asenne on väärä, että potilas saa kyllä valita itse, kunhan osaa valita oikein.
Varsinkin sikiödiagnostiikka mahdollisine seuraamuksineen on aina vapaaehtoinen tarjous, jonka
asiakas voi joko hyväksyä tai hylätä ennakkoehdoitta missä tahansa prosessin vaiheessa. Erityisesti
äitiyshuollon työntekijöille tätä seikkaa ei voi liikaa korostaa.103
Martti Lindqvistin mukaan hoitosuhteen on oltava kokonaisvaltainen. Hän
toteaa, että sikiön voi ajatella olevan perinnöllisyysneuvonnan uhri, joka ei saa
ääntänsä kuuluviin, mutta jonka puolesta vanhemmat surevat ja pelkäävät.
Lindqvistin mukaan hoitosuhteen kokonaisvaltaisuus merkitsee myös sitä, että
konfliktin aitous tunnistetaan ja tunnustetaan ja annetaan tilaa myös vanhem-
pien järkytykselle ja surutyölle. Lindqvistin mukaan on ratkaisevan tärkeää,
että asiakasta tuetaan riippumatta hänen valinnastaan.104
Riitta Salonen ehdottaa, että sikiötutkimuksiin osallistuville naisille turvat-
taisiin paitsi riittävä tieto, myös keskusteluapua tutkimusten eri vaiheissa
psyykkisten haittojen minimoimiseksi. Salonen toteaa myös, että ”perinnölli-
syysneuvonta pitää sovittaa vanhempien vastaanottokyvyn mukaan ja sen pitää
olla vuoropuhelua”. Hän korostaa, että vanhemmat tarvitsevat päätöksenteko-
tilanteessa riittävästi aikaa.  Norio toteaa lisäksi, että koska neuvonnassa105
käsitellään sekä lääketieteellisesti että asiakkaan tunne-elämän kannalta vaikeita
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amniocentesis was developing as a clinical service, the need for an ”interface” also developed – someone
to convey the risks and the benefits of the test, to translate scientific possibilities into personal calculations
for potential patients.” Rapp, R., ”Communicating About the New Reproductive Technologies: Cultural,
Interpersonal, and Linguistic Determinants of Understanding”, Women and New Reproductive Technologies,
135-152; 136; Sveitsissä on käytössä tuore mutta vakiintunut sikiöseulontojen neuvonnan konsepti. Se
sisältää tietopaketin raskaana olevalle naiselle ja hänen kumppanilleen, tiedottamisen kehysluonteiset ohjeet
lääkäreille, sekä lääkäreiden kaksipäiväisen koulutuksen. Konseptin tavoitteena on esitellä ensimmäisen
raskauskolmanneksen sikiöseulonnat raskaana olevan naisen ja tämän kumppanin henkilökohtaisen valinnan
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asioita, on tärkeää, että neuvontatilanne on kiireetön ja että neuvoja sekä osaa
että haluaa keskustella vaikeista asioista ymmärrettävästi ja empaattisesti.106
Onkin ilmeistä, että sikiöseulontojen neuvonnan laatuun ja sen yhdenmu-
kaisuuteen sekä siitä vastaavien koulutukseen on kiinnitettävä nykyistä entistä
huomattavasti enemmän huomiota.  Edellä osoitetun perusteella tulisi ottaa107
vakavaan pohdintaan, onko realistista odottaa onnistuneen perinnöllisyysneu-
vonnan toteutuvan muutoinkin kiireisessä neuvolan arjessa.
Valtioneuvoston asetus seulonnoista todennäköisesti parantaa sikiöseulon-
toihin liittyvää neuvontaa, sillä neuvonnan laatuun ja tiedottamisesta vastaavi-
en koulutukseen selkeästi panostetaan. Seulontaohjelmien oppaassa kunnille
kirjoitetaan: ”Kaikille lasta odottaville pariskunnille kerrotaan kunkin seulon-
tamenetelmän tavoitteet ja ominaisuudet, mahdollisten jatkotutkimusten
sisältö ja niihin liittyvät haitat ja toimintavaihtoehdot.” Ongelmallisena pysyy
se, miten henkilökunnan on mahdollista kertoa kunkin seulontamenetelmän
tavoitteet, mikäli niitä ei ole julkisesti ilmaistu.
6. Johtopäätökset
Tämän tutkimuksen tehtävänä oli tarkastella suomalaista sikiöseulontakäytän-
töä raskaana olevan naisen kannalta, sosiaalieettisestä näkökulmasta. Tutki-
musongelman jaoin kolmeen osaan. Ensin tarkastelin lääketieteen etiikan
periaatteiden toteutumista suomalaisessa sikiöseulontakäytännössä. Tarkastelun
työvälineenä käytin Tom L. Beauchampin ja James F. Childressin teoriaa
Principles of Biomedical Ethics, 4th ed ja 5th ed. Testasin teorian tarjoamien
yksilökeskeisten periaatteiden toteutumista ja käyttökelpoisuutta käytännössä.
Käytäntöä ilmensi etenkin Päivi Santalahden tutkimusjulkaisu Prenatal Scree-
ning in Finland – Availability and Women’s Decision-Making and Experien-
ces – Availability and Women’s Decision-Making and Experiences. Tutki-
muksen toinen osa käsitteli yleisemmin raskaana olevan naisen sikiötutkimuk-
sia koskevaa päätöksentekoa. Raskaana oleva nainen joutuu päättämään
sikiöseulontaan osallistumisesta ja mahdollisesti jatkotoimenpiteistä, mikäli
sikiössä epäillään sairautta, ruumiinvammaa tai muuta poikkeavuutta. Tarkas-
telin naisen päätöksentekoon vaikuttavia tekijöitä Albert R. Jonsenin, Mark
Sieglerin ja William J. Winsladen kasuistisen päätöksentekoteorian Clinical
Ethics – A Practical Approach to Ethical Decisions in Clinical Medicine
tarjoamin välinein. Raskaana olevien naisten kokemuksia tarkasteltaessa ja
yleisemmin raskaana olevan naisen päätöksentekoa pohdittaessa kävi ilmeiseksi,
että on tarpeellista tutkia naisen päätöksentekoa osana laajempaa kontekstia,
suomalaista terveyspolitiikkaa. Näin kolmannen analyysiluvun aiheeksi muo-
toutui suomalainen sikiöseulontakäytäntö yhteiskunnan kontekstissa.
Päivi Santalahden ym. tutkimukset raskaana olevien naisten kokemuksista
osoittautuivat relevanteiksi ja suomalaisten naisten kokemuksia hyvin edusta-
viksi. Niiden tulokset saivat myös runsaasti tukea muista suomalaisista ja
kansainvälisistä tutkimuksista, joten niitä voi pitää luotettavina ja laajempaan
kontekstiin hyvin sovellettavina. Vaikka Santalahden tutkimus on verrattain
vanha ja käytännöt ovat paikoin jonkin verran muuttuneet, se on edelleen
kattavin ja edustavin tutkimus suomalaisten naisten kokemuksista sikiöseulon-
noista ja soveltui hyvin ilmentämään suomalaista sikiöseulontakäytäntöä
raskaana olevan naisen kannalta.
Beauchampin ja Childressin teorian ensimmäinen periaate on autonomian
kunnioittamisen periaate, joka sisältää informoidun suostumuksen periaatteen.
Tutkimuksessa kävi ilmi, että neuvoloissa ei kunnioitettu naisten oikeutta itse
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päättää sikiöseulontoihin osallistumisestaan, vaan etenkin ultraääniseulontaan
ohjattiin raskaana olevia naisia rutiininomaisesti, antamatta tietoa tutkimuksen
vapaaehtoisuudesta. Jopa 92% ultraäänitutkimukseen osallistuneista naisista ei
saanut tietoa siitä, että osallistumisesta olisi pitänyt itse päättää. Veriseulatutki-
mukseen osallistuneista naisista osa luuli osallistuneensa rutiiniverikokeeseen ja
suuri osa naista antoi näytteen ilman henkilökohtaista harkintaa ja aktiivista
päätöksentekoa. Lapsivesi- tai istukkanäytetutkimukseen osallistuneista naisista
noin joka toinen ei tehnyt itse autonomista päätöstään osallistumisestaan.
Tämä on erityisen huolestuttavaa siksi, että näihin tutkimuksiin sisältyy kes-
kenmenon riski. 
Informoidun suostumuksen ja autonomian kunnioittamisen periaatteet
näyttivät toteutuneen suhteellisen heikosti Santalahden ym. haastattelemien
naisten kohdalla. Sikiötutkimusten keskeiset ja kansainvälisesti tunnustetut
eettiset periaatteet ovat vapaaehtoisuus ja vanhempien mielipiteen kunnioitta-
minen. Tutkimuksessa kävi ilmi, että niiden toteutumisesta huolehtimista
laiminlyötiin.
Beauchampin ja Childressin teoriassa pahan välttämisen periaatteessa
keskitytään vain fyysiseen pahaan ja vahinkoon. Perustelin kuitenkin tunne-
teorioiden avulla, että pahan välttämisen periaate ei sellaisenaan ole riittävä,
kun tarkastellaan naisten kokemuksia sikiöseulonnoista. Täydensin teoriaa
ottamalla pahan välttämisen piiriin myös emotionaalisen ja henkisen pahan ja
vahingon. Santalahden ym. tutkimuksista kävi ilmi, että raskaana olevien
naisten kokemus raskaudestaan muuttui sikiöseulontojen, erityisesti veriseula-
tutkimuksen ja diagnostisten tutkimusten takia. Etenkin väärät positiiviset
tulokset aiheuttivat naisissa paljon huolta ja ahdistusta. Kehityspsykopatologian
tutkimuksiin nojautuen osoitin, että sikiötutkimusten aiheuttamalla huolella ja
ahdistuksella saattaa olla merkittäviä vaikutuksia sikiöön ja syntyvään lapseen,
sekä äiti-lapsi -suhteen kehittymiseen, jopa pitkällä tähtäimellä. Pahan välttä-
misen periaate ei näytä toteutuneen suurella osalla veriseulatutkimuksiin ja
diagnostisiin sikiötutkimuksiin osallistuneista naisista ja lisäksi osan kohdalla
sen toteutuminen voidaan osoittaa kyseenalaiseksi. Tämä on ongelmallista
erityisesti siksi, että sikiöseulontoja tarjotaan terveille raskaana oleville naisille.
On mahdollista, että yksi nainen sai keskenmenon lapsivesipunktion seurauk-
sena. Mikäli punktio aiheutti keskenmenon, pahan välttämisen periaate ei
toteutunut myöskään tämän naisen kohdalla.
Tutkimuksessa kävi ilmi, että naisten kokemuksissa saattoi pahimmillaan
olla kyse vahvasta paternalismista. Vahvan paternalismin käytäntöä voi epäillä
silloin, kun tutkimus on tehty ilman naisen omaa päätöstä. Käytäntöön saatet-
tiin syyllistyä veriseulatutkimukseen osallistuneista naisista ainakin niiden
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kohdalla, jotka eivät tienneet osallistuvansa sikiöseulontaan. Ultraäänitutki-
mukseen osallistuneista naisista valtaosan kohdalla tutkimus tehtiin ilman
naisen aktiivista päätöksentekoa. Sikiödiagnostisiin tutkimuksiin osallistuneista
naisista noin puolet osallistuivat ilman omaa päätöstään tai ilman tietoa tutki-
muksen riskeistä. Kun sikiöseulontojen tärkeimmät periaatteet ovat vapaaeh-
toisuus ja vanhempien mielipiteen kunnioittaminen, vahvan paternalismin
käytäntö ei voi tulla niiden kohdalla kysymykseen. Myös seulontojen hyödyl-
lisyys oli kyseenalaistettava kaikkien niiden naisten kohdalla, jotka osallistuivat
tutkimuksiin ilman aktiivista päätöksentekoa ja omaa arviota tutkimuksen
hyödyllisyydestä. Hyödyllisyyden periaate tarkoittaa sitä, että toimenpiteestä
täytyy olla yksilölle enemmän etua kuin vahinkoa. Tämä periaate ei näytä
selkeästi toteutuneen muiden kuin kahden kohdalla niistä naisista, jotka
osallistuivat veriseulakokeeseen tai diagnostisiin sikiötutkimuksiin. Näissä
tapauksissa hyödyllisyyden periaate toteutui sillä edellytyksellä, että naiset itse
kokevat niin tehtyään selektiivisen abortin. Hyvän tekemisen periaate itsessään
edellyttää yksilön edun suojelua, joten muiden naisten kokemaa huolta ja
ahdistusta ei voi oikeuttaa kahden naisen saamalla edulla. Hyvän tekemisen
periaatteen toteutuminen oli täten kyseenalainen enemmistön kohdalla Santa-
lahden ym. haastattelemista naisista. 
Tutkimuksessa kävi ilmi, että Beauchampin ja Childressin kuvaama hyvän
tekemisen periaate on kuitenkin sellaisenaan riittämätön tarkasteltaessa si-
kiöseulontoja. Ongelma johtuu etenkin siitä, että teoria ei anna ”hyvälle”
lainkaan sisällöllistä määritelmää, vaan liberalistisen ajattelutavan mukaisesti
ihminen saa itse määritellä sen omien arvojensa perusteella. Teoria ei anna
välineitä pohtia esimerkiksi sitä, mitä voisi olla sikiön ”hyvä”. Raskaana
olevan naisen päätökset koskettavat vääjäämättä paitsi häntä itseään, myös
hänen kantamaansa sikiötä. Liberalistinen ajattelumalli ei anna sikiölle oikeuk-
sia.
Tutkimuksen toisessa osassa tarkastelin yleisemmin raskaana olevan naisen
päätöksentekoa ja siihen vaikuttavia tekijöitä kasuistisen päätöksentekoteorian
nelikentän mukaisesti. Kasuistisen teorian tekijät esittelevät teoriansa tarkaste-
lunäkökulmiksi lääketieteen näkökulman, potilaan näkökulman, elämän
laadun sekä tilanteen erityispiirteiden näkökulman. Teorian mukaan neliken-
tän jokainen osio tulee huomioida, mutta painotuksia voi vaihdella yksilön
tarpeiden ja elämäntilanteen mukaan. Kasuistisessa teoriassa informoitu suostu-
mus on luonteeltaan potilaan ja lääkärin jaettua päätöksentekoa. Teoria osoit-
tautuu ongelmalliseksi, jos lääkäri tai potilas ei ole kyvykäs tai halukas luomaan
hyvää potilas-lääkärisuhdetta. Jaettu päätöksenteko edellyttää lääkäriltä hyvin
paljon vastuullista harkintaa ja itsekritiikkiä. Vaarana on ajautua lääketieteelli-
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seen paternalismiin tai muuhun potilaan autonomian sivuuttamiseen. Toisaalta
teoriassa korostetaan, että lääkärin ei kuulu ottaa voimakkaasti kantaa arvioita-
essa elämän laatua. Näin potilas voi jaetun päätöksenteon ideaalista huolimatta
jäädä yksin päätöksensä kanssa. Tässä suhteessa teoria on sisäisesti jännitteinen
tai jopa ristiriitainen.
Jonsen, Siegler ja Winslade haluavat antaa lääketieteen etiikan periaatteiden
vaikuttaa nelikentän osioiden sisällä. Se, että sama teoria tarjoaa näkökulmat,
mistä tarkastella eettistä ongelmaa ja vapauden valita painotusta yksilökeskei-
sesti, vaikuttaa arveluttavalta. Äärimmilleen vietynä teorian avulla voi perustel-
la lähes minkä tahansa päätöksen. On olemassa vaara, että teoria valvoo yksilön
etua eettisyyden kustannuksella sillä tavoin, että ajaudutaan yhä kauemmaksi
lääketieteen etiikan keskeisten periaatteiden toteutumisesta kohti eettistä
relativismia.
Teorian tarjoama lääketieteen näkökulma osoittautui sikiötutkimusten
osalta problemaattiseksi. Lääketieteellisenä toimenpiteenä on erotettava si-
kiöseulonnat, joita tehdään suurille ryhmille ja diagnostiset sikiötutkimukset,
joihin hakeudutaan erityisistä syistä ja yksilöllisestä tarpeesta. Seulontatutki-
musten tapauksessa terveydenhuolto tarjoaa palvelujaan terveelle, oireettomalle
raskaana olevalle naiselle ja täten saattaa herättää hänessä sairaudentuntoa ja
turhaa huolestumista ja pelkoa. Toisaalta sikiöseulonta voi myös helpottaa
raskaana olevan naisen jo olemassa olevaa huolta, mikäli tulokset eivät anna
aihetta huoleen. 
Erityisen ongelmalliseksi kysymykseksi nousi, kuka oikeastaan on si-
kiöseulontojen potilas. Onko potilas sikiö? Ilmeisesti ei, sillä yleensä tutki-
muksella ja hoidolla pyritään potilaan hyvään, mutta tässä tapauksessa sikiötä
lähestytään vikaa etsien, tarkoituksena antaa vanhemmille mahdollisuus kes-
keyttää raskaus. Jos potilas olisi sikiö, yleisin hoitokeino olisi potilaan surmaa-
minen. Onko potilas äiti? Tämä olisi ristiriidassa äitiyshuollon yleisten tavoit-
teiden kanssa – yleensä on tarkoitus auttaa sikiötä, ja äitiä, jotta sikiö voisi
hyvin. Sikiötutkimusten tavoitteeksi on ilmaistu vanhempien, etenkin äidin,
mahdollisuus valita, toisin sanoen raskaana olevan naisen lisääntymisautonomi-
an lisääminen. Tutkimuksessa kuitenkin osoitettiin raskaana olevan naisen
lisääntymisautonomian toteutuvan käytännössä kovin huonosti ja esiin nousi-
kin kysymys, onko sikiöseulontojen potilas kuitenkin viime kädessä kenties
yhteiskunta, johon pelätään syntyvän yhä enemmän vammaisia yksilöitä
synnyttäjien keski-iän noustessa.
Sikiötutkimusten päämäärissä ei varsinaisesti ole kysymys sikiön, vaan
tämän vanhempien – ensisijaisesti äidin – elämän laadusta. Tutkimuksessa
pohdittiin sikiötutkimusten eri vaiheiden ja erilaisten päätösten vaikutusta
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äidin ja vanhempien elämän laatuun. Todettiin, että elämän laatua ja sen
muutoksien merkitystä voivat arvioida vain vanhemmat itse – jos edes he
silloin, kun heillä ei ole kokemusta mahdollisesta tulevasta tilanteesta. Pohjim-
miltaan kysymys on kuitenkin siitä, onko ihmisellä oikeus valita jälkeläisiään
ominaisuuksien perusteella ja jos on, minkä ominaisuuksien perustella valin-
taan pitäisi olla oikeus.
Tutkimuksessa tarkasteltiin myös naisen päätöksentekoon vaikuttavia
tilanne- ja persoonakohtaisia tekijöitä. Eräs ongelma naisen päätöksenteossa on
se, että pelko saattaa herättää kriisin, jolloin ihmisellä on kaikkein huonoim-
mat edellytykset vastuullisiin päätöksiin. Naisen reagointiin ja päätöksente-
koon vaikuttavat hänen elämänhistoriansa ja senhetkinen elämäntilanteensa,
hänen elämänkatsomuksensa ja arvonsa, kuten myös hänen käytettävissään
oleva sosiaalinen verkosto. Hänen suhtautumiseensa vaikuttavat lisäksi hänen
käsityksensä vammaisuudesta ja asenteensa sitä kohtaan ja toisaalta hänen
riippuvaisuutensa äitiyshuollosta ja sen tarjoamasta auktoriteetista. Näihin
vaikuttavat hänen ammattinsa ja hänen saamansa koulutuksen laatu ja toisaalta
hänen henkinen kapasiteettinsa ja rohkeutensa kyseenalaistaa äitiyshuollon
tarjoamia palveluita. Tutkimuksen perusteella näyttääkin ilmeiseltä, että
raskaana olevan naisen päätöksentekoon vaikuttaa eniten taustalla vaikuttava
yhteiskunnan terveyspolitiikka. Luodut käytännöt luovat todellisuutta. Iso osa
päätöksistä on jo tehty raskaana olevan naisen puolesta, kun seulonnat on
otettu käyttöön. Naisen on pakko ottaa kantaa seulontoihin, halusi hän sitä tai
ei. Rutiiniluontoiset seulontatutkimukset ovat ongelmallisia erityisesti siksi,
että kieltäytyminen vaatii naiselta paljon enemmän tietoa ja henkilökohtaista
harkintaa kuin suostuminen vallitsevaan käytäntöön ja osallistuminen kaik-
keen, mitä tarjotaan. Myös sikiötutkimusprosessin keskeyttäminen sen jälkeen,
kun nainen on osallistunut seulontaan ja saanut positiivisen tuloksen, on
vaikeaa. Rutiiniluontoisuus on ongelmallista etenkin siksi, että sikiöseulonta ei
ole yksiselitteisesti äitiä ja sikiötä hyödyttävä toimenpide.
Kahdessa ensimmäisessä analyysiluvussa nousi toistuvasti esiin ongelma, että
sikiötutkimusten tavoitteet eivät ole harmoniassa äitiyshuollon yleistavoittei-
den kanssa. Sikiötutkimusten menetelmät riskeineen ja erityisesti niiden
”sivuvaikutukset” näyttävät olevan jopa ristiriidassa äitiyshuollon tavoitteiden
kanssa. Näin ollen äitiyshuollon tavoitteet näyttävät olevan sisäisesti ristiriitai-
set. Tutkimuksen kolmannessa analyysiluvussa kävikin ilmi, että äitiyshuollon
taustalla vaikuttava käsitys terveydestä ja terveyskäsitys, johon sikiötutkimukset
pohjautuvat, ovat täysin erilaiset. Äitiyshuollon tavoitteena on auttaa sikiötä ja
tulevaa lasta, ja tukea perhettä kokonaisuutena. Sen taustalla näyttää olevan
positiivinen terveyskäsitys. Niin ikään sen tavoitteissa on aineksia biopsy-
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kososiaalisesta terveyskäsityksestä. Sikiötutkimukset puolestaan lähestyvät
sikiötä kärjistäen laaduntarkkailumielessä ja jos sikiöstä löytyy poikkeama,
useimmiten ainoa keino auttaa on antaa vanhemmille mahdollisuus keskeyttää
raskaus. Niiden taustalla on biolääketieteellinen käsitys terveydestä ja lisäksi
käytännössä on aineksia myös funktionaalisesta terveyskäsityksestä. Terveyskä-
sitysten ristiriita on osoitus siitä, että sikiötutkimukset ovat irrallinen osa
äitiyshuoltoa.
Kansanterveyspolitiikan ja vammaispolitiikan ohjelmat ovat perusajatuksil-
taan yhteneväisiä Suomessa tehtävän asennekasvatuksen kanssa. Näiden mu-
kaan Suomessa halutaan pitää huolta heikoimmista ja puolustaa kaikkien
kansalaisten yhdenvertaista oikeutta elämään ja olemassaoloon. Vammaispoli-
tiikan selonteossa luvataan jopa taata vammaisille ihmisille syrjimättömyys.
Muun muassa koululaitoksen asennekasvatuksessa opetetaan, että vammaiset
ihmiset ovat yhdenveroisia terveiden kanssa eikä heitä saa syrjiä, mutta samaan
aikaan kehitetään yhä tehokkaampia menetelmiä, joiden avulla vammaiset
löydetään jo sikiöaikana, jotta voitaisiin antaa vanhemmille tilaisuus keskeyttää
raskaus. Tämä on omiaan hämmentämään päätöksiään tekeviä odottavia
vanhempia.
Tutkimuksessa kävi ilmi, että sosiaali- ja terveysministeriön seulontatyöryh-
män muotoilemat seulontojen kriteerit toteutuvat huonosti nykyisessä suoma-
laisessa sikiöseulontakäytännössä. Osa kriteereistä luultavasti toteutuu parem-
min, kun sikiöseulontojen valtioneuvoston asetuksella määräämän kehitys-
prosessin siirtymäaika umpeutuu. Kaikkien, eettisesti ehkä ongelmallisimpien
kriteerien toteutumiseen valtioneuvoston asetus perusteluineen ei kuitenkaan
vaikuta. Suurimmiksi ongelmiksi jäävät edelleen seulontojen leimaava vaiku-
tus, seulonnan psykologiset ja eettiset merkitykset seulottavan kannalta, väärän
positiivisen ja väärän negatiivisen seulontalöydöksen merkitykset, kysymys siitä
ketä sikiöseulonnoilla hoidetaan potilaana, sekä se, katsotaanko selektiivinen
abortti kriteerien mukaiseksi vaikuttavaksi hyväksytyksi hoidoksi löydetylle
taudille.
On erikoista, että sikiöseulonnoille ei ole julkisesti asetettu muita tavoittei-
ta kuin vanhempien, ensisijaisesti raskaana olevan naisen lisääntymisautonomi-
an lisääminen. Kun tavoitteita ei ole asetettu, niiden toteutumista ei voida
myöskään mitata. Näyttö seulontojen vaikuttavuudesta puuttuu. Tämä on
huolestuttavaa ja epäilyttävää siksi, että seulontaohjelmien tulisi perustua juuri
tavoitteellisuuteen ja selkeään, tutkittuun näyttöön vaikuttavuudesta. Si-
kiöseulontojen tavoite ja niiden vaikuttavuuden näyttö puuttuvat myös
valtioneuvoston asetuksesta 1338/2006 ja sen perusteluista. Jos vanhempien ja
etenkin raskaana olevan naisen lisääntymisautonomian lisääminen olisi ainoa ja
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todellinen tavoite, sen toteutumista varmasti tutkittaisiin ja valvottaisiin. Kuten
raskaana olevien naisten kokemuksista kävi ilmi, todellisuudessa läheskään aina
naiset eivät saa itse päättää, vaan seulontoihin ohjataan rutiininomaisesti.
Raskaana olevien naisten autonomian kunnioittaminen ja informoidun
suostumuksen periaate eivät näytä käytännössä toteutuvan, vaikka sikiöseulon-
toja perustellaan julkisesti juuri raskaana olevien oikeuksilla ja lisäänty-
misautonomialla. Miksi mitattaisiin vain väestötason tuloksia, jos ne eivät
taustalla vaikuttaisi käytäntöihin ja jos niihin ei pyrittäisi? Sikiöseulontojen
terveyspoliittisena tavoitteena näyttää osaltaan olevan vammaisuuden vähentä-
minen, sanotaan sitä julkisesti tai ei. Ovatko sikiöseulonnat yksi keino kohti
tilastollisesti terveempää kansaa? Käytännössä seulonnoilla voidaan ainakin
toistaiseksi vähentää vammaisuutta lähinnä vähentämällä vammaisten yksilöi-
den syntymistä selektiivisen abortin avulla. Seulontoja valittaessa keskustellaan
niiden kustannusvaikuttavuudesta ja -tehokkuudesta. Myös ”riskirajat” ovat
syntyneet jotenkin – luultavasti kustannusvaikuttavuuslaskelmien tuloksena.
Tavoitteena näyttävät siis olevan yhteiskunnan – tai ainakin yksittäisten
kuntien – taloudelliset säästöt, vaikka niitä ei julkisesti suoraan ilmaista.
Vammainen ihminen tulee keskimäärin yhteiskunnalle kalliimmaksi kuin
tavallinen ihminen. Osa vammaisyhteisöstä ja myös osa muusta väestöstä
kokevat sikiöseulonnat syrjivänä käytäntönä. Tämä viesti on otettava vakavasti;
mitä arvoja yhteiskuntamme viestittää sikiöseulontakäytännöllään? 
Näyttääkin siltä, että vastuu sikiöseulonnoista ja niiden mahdollisista
jatkotoimenpiteistä jää raskaana olevien naisten tai vanhempien yksin kannet-
tavaksi siitä syystä, että julkisesti ei haluta ilmaista arkaluontoista terveyspoliit-
tista tavoitetta vähentää vammaisuutta sikiöseulontojen avulla. Joka tapauksessa
jo sikiöseulontojen tarjoaminen on terveyspoliittinen kannanotto. Samalla
sikiöseulonnat ovat osa vammaispolitiikkaa. Sikiöseulontojen kaikkien tavoit-
teiden ilmaiseminen auttaisi myös raskaana olevaa naista ja vanhempia heidän
päätöksenteossaan. Mikäli vanhempien ja erityisesti raskaana olevan naisen
lisääntymisautonomian lisääminen määritellään ainoaksi tavoitteeksi, voisiko
vaikuttavuus, jonka toteutumista mitattaisiin, olla raskaana olevan naisen
kokemus lisääntymisautonomiansa ja hyvinvointinsa lisääntymisestä? 
Sikiöseulontoja ja myös selektiivistä aborttia perustellaan toisinaan sillä, että
näin vähennetään kärsimystä. Kärsimyksen vähentäminen kuulostaa tärkeältä
periaatteelta. Toisinaan sikiötutkimusten avulla tavoitteeseen varmasti pääs-
täänkin. Kuitenkin kärsimyksen vähentäminen on tässä yhteydessä myös
äärimmäisen ongelmallinen periaate. Kuka voi arvioida syntymättömän
ihmisen kärsimyksen määrää? Millaisissa tapauksissa ihmisen kärsimyksen
määrä ylittää ihmisen halun elää? Kärsimys on osa ihmisen elämää. Kärsimyk-
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sen vähentämisellä voitaisiin perustella esimerkiksi vakavasti sairaiden pakko-
eutanasia. Mikäli ei puhuta sikiön, vaan vanhempien kärsimyksen vähentämi-
sestä, on kysyttävä: Tietävätkö he kaikissa tapauksissa, mistä on kysymys?
Tutkimusten mukaan vammaisten lasten vanhemmat keskimäärin kokevat
lapsensa vammaisuuden vähemmän raskaaksi kuin mitä he ennalta arvioivat.
Kärsimystä – ja pelkoja – voisikin vähentää myös lisäämällä tiedon välitystä ja
vertaistuen mahdollisuuksia.
Sikiöseulonnat ja -tutkimukset muuttavat naisten kokemusta raskaudestaan.
Raskauden alkuvaiheesta on tulossa enenevässä määrin ”esivaihe”, jolloin
sikiötä tutkitaan ja arvioidaan, kannattaako raskautta jatkaa. Tämä ilmiö,
”koeluontoinen raskaus”, häiritsee raskauden luonnollista kulkua ja voi
vaikuttaa äiti-lapsi -suhteeseen pitkällä tähtäimellä. Seulonnat ja etenkin väärät
positiiviset tulokset aiheuttavat ja lisäävät raskaana olevan naisen kokemaa
huolta ja ahdistusta. Naisen raskauden aikainen huoli ja ahdistus saattaa vaikut-
taa sikiöön ja lapseen sekä fyysisellä että erityisesti psyykkisellä tasolla, sekä äiti-
lapsi -suhteeseen lyhyellä ja pitkällä tähtäimellä. Voidaan myös kysyä, millä
tavoin sikiötutkimukset ja vanhempien yhä kasvava mahdollisuus valita vaikut-
tavat vanhemmuuteen sinänsä. Sikiötutkimusten taustalla olevan käsityksen
vanhemmuudesta voi katsoa olevan ehtoja asettava vanhemmuus. Sikiötutki-
musten pitkäaikaisvaikutuksia sosiaalipsykologisella tasolla on hyvin vaikeaa
arvioida.
Vaikka sikiöseulontojen tavoitteeksi ilmaistaan raskaana olevan naisen
lisääntymisautonomia tai vapaus valita, se ei ole toteutuessaankaan inhimillises-
ti katsoen suinkaan pelkkä vapaus vaan se saattaa olla myös taakka, jonka
medikalisaatio on tuonut osaksi raskautta. Tutkimuksen perusteella näyttää
myös siltä, että sikiöseulonnat saattavat lisätä vastakkainasettelua äidin ja sikiön
ja erimielisyystapauksissa myös vastakkainasettelua äidin ja isän välillä. Tämä
on vastoin äitiyshuollon kokonaisvaltaista tavoitetta antaa tukea koko perheel-
le.
Sikiöseulontoja tarjottaessa tilanne on herkkä. Se, miten seulonnan tarjoaja
– useimmiten kätilö tai terveydenhoitaja – esittelee mahdollisuuden tutkimuk-
seen, voi vaikuttaa vahvasti raskaana olevan naisen päätöksentekoon. Jos
tutkimus esitellään osana rutiinia, vaikka vapaaehtoisena, myös nainen voi
ottaa sen osana äitiyshuollon rutiinia, johon hän mielellään sikiötään auttaak-
seen osallistuu. Kysymys on etenkin sanavalinnoista. Vammaisuus on paitsi
terveydellinen, myös sosiaalinen ilmiö. Puhe ihmisistä, jotka ”kärsivät Downin
syndroomasta”, vahvistaa käsitystä, että Downin syndrooma on aina kärsimyk-
sen aihe. Puhe riskistä, joka on ”kohonnut” Downin syndrooman suhteen tai
puhe ”diagnostisen tutkimuksen aiheuttamasta pienestä keskenmenon riskis-
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tä”, vaikuttaa mielikuvaan siitä, mikä on suuri ja pelottava riski. Todellisuu-
dessa tutkimuksen aiheuttaman keskenmenon todennäköisyys saattaa olla
selvästi suurempi kuin sen, että sikiöllä todetaan Downin syndrooma.
Kokonaisuutena tutkimuksessa kävi ilmi useampia perustavanlaatuisia
ristiriitoja suomalaisessa sikiöseulontakäytännössä. Äitiyshuollon tavoitteiden
terveyskäsitys ja sikiötutkimusten taustalla oleva käsitys terveydestä poikkeavat
toisistaan perustavalla tavalla. Kansanterveysohjelman Terveys 2015 ja vam-
maispolitiikan selonteon taustalla vaikuttava terveyskäsitys näyttää olevan
linjassa äitiyshuollon terveyskäsityksen kanssa, joten sikiötutkimusten taustalla
oleva terveyskäsitys poikkeaa niistäkin merkittävällä tavalla. Sikiöseulontakäy-
täntö vaikuttaa näin irralliselta osalta terveyspolitiikkaa. 
Äitiyshuollon ilmaistut tavoitteet ja sikiötutkimusten sekä ilmaistut että
taustalla vaikuttavat tavoitteet ovat keskenään ristiriitaiset. Äitiyshuollon
tavoitteena on auttaa sikiötä ja äitiä ja perhettä kokonaisvaltaisesti, mutta
sikiöseulontojen tavoitteeksi ilmaistaan lähinnä äidin tai vanhempien auttami-
nen. Lisäksi sikiöseulontojen taustalla vaikuttavat terveyspoliittiset tavoitteet,
jotka eivät ole välttämättä sikiön hyvinvointia turvaavia. Myös sikiöseulonto-
jen käytännön toteutus sivuvaikutuksineen ja mahdollisine jatkotoimenpitei-
neen sekä naisten kokemukset niistä ovat ristiriidassa äitiyshuollon kokonais-
valtaiseen tukeen ja hyvinvointiin tähtäävien tavoitteiden kanssa.
Ristiriita on havaittavissa myös tarkasteltaessa sikiöseulontojen julkisesti
ilmaistuja tavoitteita ja terveyspoliittisia päämääriä. Julkisesti ilmaistaan vain
vanhempien, ensisijaisesti raskaana olevan naisen, lisääntymisautonomian
lisääminen. Kuitenkin sikiöseulontoja tehdään julkisin varoin osana ennaltaeh-
käisevää kansanterveystyötä. Kun yhteiskunta tarjoaa seulontaa, taustalla on
toivomus, että siihen osallistuttaisiin. Kysymys on myös kustannusvaikuttavuu-
desta. Lisäksi sikiötutkimusten julkisesti ilmaistujen tavoitteiden ja yksilön
tavoitteiden välillä on usein ristiriita: yhteiskunta ilmaisee haluavansa auttaa
äitiä, mutta äiti haluaa auttaa lastaan. 
Tämä kaikki vaikuttaa raskaana olevaan naiseen niin, että häneen kohdistuu
oma ristiriitansa: sikiöseulontojen ilmaistaan ja oletetaan hyödyttävän naista,
mutta samalla käytäntö pakottaa hänet ottamaan vastuun päätöksenteosta ja
kantamaan sen seuraukset mahdollisine taakkoineen. Toisinaan tämän naiseen
kohdistuvan ristiriidan ja ylipäänsä sikiöseulontojen mahdollisine seurauksi-
neen voi sanoa pilaavan raskausajan. On myös mahdollista, että raskaana
olevan naisen huoli ja ahdistus vaikuttavat suoraan sikiöön ja syntyvään lap-
seen.
On siis ilmeistä, että suomalaisessa sikiöseulontakäytännössä on lukuisia
eettisesti arveluttavia piirteitä. Tämä johtunee pitkälti siitä, että seulonnat on
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otettu Suomessa laajaan käyttöön ilman riittävää arvopohdintaa. Kun kansallis-
ta säätelyä ei ole ollut ja kun sikiöseulonnoista on päätetty kuntatasolla ilman
niiden vaatimaa asiantuntemusta ja eettistä pohdintaa, käytännöstä on muodos-
tunut hyvin kirjava ja monin tavoin ongelmallinen. Seulontojen ja perinnölli-
syysneuvonnan tarjonta ja laatu vaihtelevatkin kunnissa huomattavasti. Erilais-
ten ristiriitojen perusteella on ilmeistä, että sikiöseulonnat nykyisellään eivät
istu äitiyshuollon osa-alueeksi. Johtopäätöksenä voikin todeta, että ne tulisi
erottaa äitiyshuollosta omaksi erilliseksi alueekseen. Tämä asia korjaantunee
valtioneuvoston asetuksen seurauksena vuoden 2010 alkuun mennessä.
Asetuksen seurauksena kiinnitetään nykyistä käytäntöä enemmän huomiota
siihen, mitä seulotaan hoitotarkoituksessa ja mitä taas siinä tarkoituksessa, että
raskaus voidaan vanhempien toivomuksesta keskeyttää. Nykyisellään seulonto-
jen ongelmallisuutta lisää juuri näiden näkökohtien sekoittuminen – esimer-
kiksi ultraäänellä tutkitaan sikiön erilaisia ominaisuuksia. Toisia mahdollisesti
ilmeneviä poikkeavuuksia voidaan hoitaa, toisia ei. Osa löydöksistä on vaka-
via, toisten poikkeavuuksien vakavuuden arvioiminen on vaikeaa. Kahden eri
tarkoitukseen pyrkivän seulonnan, hoito- ja abortoimistarkoituksessa tehtävän
seulonnan erottaminen toisistaan on tärkeää naisen autonomisen päätöksente-
on kunnioittamisen toteutumiseksi. Naisen on tiedettävä ja ymmärrettävä
seulonnan tarkoitus ja itse valittava, mihin seulontaan ja missä tarkoituksessa
hän osallistuu. On myös löydettävä linjaus siitä, millä tavoin suhtaudutaan
niihin sikiötutkimusten mahdollisiin löydöksiin, joiden tutkimiseen nainen ei
ole antanut suostumustaan.
Sikiöseulontojen kaikki todelliset tavoitteet tausta-ajatuksineen on tärkeää
saada näkyviin ja keskusteltavaksi. On entistä tarkemmin ja kriittisemmin
tarkasteltava, mitkä ovat ne arvot, joihin sikiöseulonnat viime kädessä pohjau-
tuvat. Minkälaisesta yhteiskunnasta ne viestittävät? Millainen on ihmiskäsitys
niiden takana? Onko ihmisarvo mitattavissa tuottavuudella? Miten si-
kiöseulonnat niveltyvät osaksi Suomen terveys- ja vammaispolitiikkaa? Tämä
pohdintatyö on tehtävä huolellisesti sikiöseulontajärjestelmän kehittämis-
prosessin aikana ja sen yhteydessä tulee ottaa huomioon paitsi lääketieteelliset,
myös sosiaaliset, psykologiset ja eettiset näkökohdat. Väestön tulee saada
osallistua arvopohjan luomiseen, jotta käytännöt vastaisivat väestön arvoja ja
tarpeita. 
On myös ilmeistä, että sikiöseulontojen neuvonnan laatuun on kiinnitettä-
vä entistä huomattavasti enemmän huomiota. Tämä on mahdollista, mikäli
asetuksen seurauksena sikiöseulonnat keskitetään entistä harvempiin yksikköi-
hin ja niiden henkilökunta koulutetaan huolellisesti ja yhdenmukaisesti perin-
nöllisyysneuvonnan alueelta.
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Kasuistisen lääketieteen etiikan teorian nelikentän osioiden sisäinen suhde,
niiden vaikutus toisiinsa ja vapaus valita niiden välistä painotusta olisi kiinnos-
tava lisäselvityksen kohde. Tarvetta olisi niin ikään poikkitieteelliselle tutki-
mukselle siitä, mitkä kaikki näkökulmat olisivat tarpeelliset sikiöseulontojen
neuvonnassa. Tähän liittyen olisi kiinnostavaa tutkia edelleen diskurssia, jolla
luodaan mielikuvaa sairaudesta tai vammasta ja toisaalta sikiötutkimusten
hyödyllisyydestä. Isän roolia sikiöseulontaprosessissa olisi tarpeen tutkia lisää,
kuten myös sitä, miten perhettä voidaan kokonaisvaltaisesti tukea sikiöseulon-
taprosessin eri vaiheissa. Tässä tärkeitä näkökulmia olisivat etenkin perheen
tukeminen yhteiseen päätöksentekoon, mutta myös jälkihoito vaikean päätök-
sen jälkeen. Edelleen kiinnostava ja tärkeä lisätutkimuksen kohde olisi kansan-
terveyspolitiikan taustalla vaikuttavat ilmaistut ja implisiittiset taustafilosofiat.
Missä määrin Suomen kansanterveyspolitiikka on yhtenäiselle perustalle
rakennettu?
Kuka siis on sikiöseulonnoilla autettava potilas? Tämä on yksi perustavan-
laatuisista sikiöseulontoihin liittyvistä kysymyksistä. Kysymys potilaasta akti-
voituu erityisesti tarkasteltaessa sitä, missä määrin raskaana olevalla naisella on
aidosti vapaus valita. Tämän tutkimuksen perusteella on ilmeistä, että sellaista
vapautta ei suinkaan aina ole. Siksi on kysyttävä, onko sikiöseulontojen
keskeisin potilas kuitenkin yhteiskunta. Kaikkein suurimmat ja perustavimmat
sikiöseulontoja koskevat valinnat on tehty jo silloin, kun sikiöseulonnat on
otettu osaksi äitiyshuollon toimintaa. Yksilön ja yhteiskunnallinen vastuu
sekoittuvat suomalaisessa sikiöseulontakäytännössä. Yhteiskunta tarjoaa mah-
dollisuutta sikiöseulontoihin ja sikiön kehityshäiriön löytyessä myös selektiivi-
seen aborttiin, mutta pukee tarjoamansa mahdollisuuden naisen henkilökoh-
taisen valinnan pukuun, joka käytännössä osoittautuu usein valepuvuksi.
Kaikki sikiöseulontojen tavoitteet tulee ilmaista ja suhteuttaa ne osaksi terveys-
ja vammaispolitiikkaa. Mikäli sikiöseulontojen tavoitteena aidosti on raskaana
olevan naisen vapaus valita, sen toteutumista tulee tarkkailla ja valvoa – ja sen
toteutuessa huonosti käytäntöä tulee kehittää.
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